UNIVERSIDAD AUTONOMA DE NUEVO LEON
INSTITUTO DE INVESTIGACIONES SOCIALES

DETERMINACION SOCIAL DEL PROCESO SALUD-DISCAPACIDAD-
ATENCION EN HOGARES DE LAS ZONAS RURALES DE NUEVO LEON.

Tesis para obtener el grado de Doctorado en Ciencias Sociales con

orientacion en desarrollo sustentable.

Presenta

M.O.A Karla Isabel Juarez Ibarra.

Director

Dr. José Manuel Rangel Esquivel.
Codirectores
Dr. Esteban Picazzo Palencia.

Dra. Lilia Maricela Mendoza Longoria.

Monterrey, Nuevo Leon, México mayo, 2025



UNIVERSIDAD AUTONOMA DE NUEVO LEON
INSTITUTO DE INVESTIGACIONES SOCIALES

]

DETERMINACION SOCIAL DEL PROCESO SALUD-DISCAPACIDAD-
ATENCION EN HOGARES DE LAS ZONAS RURALES DE NUEVO LEON.

Tesis para obtener el grado de Doctorado en Ciencias Sociales con

orientacion en desarrollo sustentable.

Presenta

M.O.A Karla Isabel Juarez Ibarra.

Director

Dr. José Manuel Rangel Esquivel.
Codirectores
Dr. Esteban Picazzo Palencia.

Dra. Lilia Maricela Mendoza Longoria.

Monterrey, Nuevo Ledn, México mayo, 2025



DR. JOSE
Fala “/ NI

ordinador/

[ azaro Cardenas Ote




Agradecimientos

Primero quiero agradecer a Dios por permitirme vivir tantas cosas en estos 4 afios de
estudio, tanto buenas como no tan buenas, porque de cada una de ellas he aprendido y soy
quien soy hasta ahora.

Gracias a mis padres por hacer de mi una persona de bien, que busca siempre la superacion
y el constante conocimiento, no solo para beneficio propio sino para aportar algo a los
demas, Papéa no alcanzaste a ver esta meta terminada, pero estoy segura de que desde arriba
ves cada uno de mis logros y estas muy orgulloso de mi, jte amo eternamente!. Mamé
gracias por aguantarme toda la vida y mas por estos 4 afios de estudio en los que te toco ver
cada uno de mis estados de animo, gracias por ser mi inspiracion y unos de los motores
principales para seguir viviendo.

Agradezco a mis hermanas Monica y Erika por ser mis compafieras de vida, por el apoyo
brindado no solo en esta etapa sino a lo largo cada una de ellas y hacerme saber que
siempre contare con ustedes, gracias también por darme a mis hermosas sobrinas que son
uno de los motivos principales que me impulsan a ser mejor profesional y persona porque
se que es el ejemplo la mejor manera de dejar algo en ellas, gracias Geraldine por ser
inspiracion y porque mucho de mi lo veo reflejado en ti, siempre estaré orgullosa de tus
logros, gracias Adrialé porque nos abriste los ojos a una realidad diferente pero que hoy me
permite realizar estos estudios, que sepas que siempre que este en mis manos seguiré
visibilizando la discapacidad para que un dia puedas lograr una vida independiente y
autonoma donde todos tus derechos sean respetados, gracias Layla por ser tan libre y
mostrarme que en la vida hay que ser felices sin preocuparnos por el qué diran, gracias
Vicky y Mario por permitirme ser parte de su vida, espero siempre ser ejemplo para los 5y
gue sepan que siempre, no importa lo que sea, podran contar con su Tia.

Gracias a mis amigos (Patty, Laura, Ana, Lili, David, Luz) por estar siempre para mi, son
un lugar seguro donde sé que puedo contar con refugio, apoyo y un amor incondicional,
gracias por siempre animarme a Sser mejor y por sentirse orgullosos de mi, gracias
especiales a Luz Romero por hacer més ligera esta etapa apoyandome en la docencia, tanto
en épocas muy dificiles donde fue imposible estar frente a grupo como en otras donde mi
atencion debia estar al 100 en este programa, estaré siempre agradecida por todo tu apoyo.



Gracias a la Dra. Norma Cruz y al Dr. Oscar Martinez por formar parte de mi vida, ambos
han sido un ejemplo y un apoyo para que yo pudiera realizar este doctorado, gracias por
leer mis documentos, por apoyarme no solo acadéemicamente sino personalmente, siempre
contaran con mi admiracion, respeto y carifio, espero tenerlos siempre presentes en mi vida
y que me permitan trabajar en conjunto con ustedes para seguir aprendiendo.

Gracias al Instituto de Investigaciones Sociales por permitirme formar parte de su programa
doctoral, sabia desde un inicio que esto no seria facil pues no es mi area de estudios pero
agradezco enormemente el que me brindaran las herramientas académicas necesarias y me
mostraran un panorama muy diferente al que estaba acostumbrada, definitivamente
descubri que cuanto se abre la mente se pueden lograr muchas cosas, en lo personal me
hicieron abrir no solo mi pensamiento sino mi vision del mundo y eso es invaluable, gracias
a los directivos, a los maestros y al personal administrativo por el apoyo brindando durante
esta estancia.

Agradezco al Dr. Bracamontes y la Dra. Moreno por aceptar ser los lectores externos,
también agradezco al comité de Tesis, la Dra. Mendoza, el Dr. Picazzo y especialmente al
director de esta trabajo el Dr. José Manuel Rangel por permitirme ser parte de su proyecto,
esto me permitié llegar hasta donde hoy estoy, gracias por brindarme no solo su
conocimiento sino también su amistad y su hermosa familia, espero que podamos seguir
trabajando en conjunto y aprender de usted.

Gracias a mis comparieros en espacial a Pia, Rocio y Arturo por hacer mas llevaderos estos
4 afios, por compartir conmigo sus conocimientos, su forma de ser y de pensar, me parece
increible como 4 personas tan diferentes puedes llegar a coincidir, a congeniar y a formar
parte importante de la vida, saben que los quiero y que siempre podran contar conmigo.

Por ultimo, agradezco al Consejo Nacional de Humanidades, Ciencias y Tecnologias
(CONAHCYT), a la Universidad Autbnoma de Nuevo Leon por el financiamiento de mis
estudios de doctorado y al CONAHCYT- CONEVAL por permitirme ser parte del Proyecto
“Determinantes sociales de la salud de los hogares rurales de Nuevo Leon” del cual se
obtuvo informacion para este documento.



Contenido

INTrOAUCCION GENEIAL........oiiiiiiiiiieeee ettt be st sttt ene e 9
Delimitacion del problema de iNVESHIaCIoN ............ccoveeririririnieineeeee e 9
Contextualizacion del problema de iNVeStigacion ...........cccoeereireirenreneeeee e 25
JUSTITICACION ...ttt ettt st sttt ettt b e besbe b e st et e e et eneenenseas 32
L= o 0T F= ] L TP 36
ODJEEIVOS ...ttt ettt a bt b et ettt et e bbb et e ettt enis 37
ODJEUIVO GENETAL ...ttt st enes 37
ODjJELIVOS ESPECITICOS ...cuveuiiiniitiieieiettrte ettt 37
Capitulo 1 Reconfiguracidn de los conceptos Salud y Discapacidad. ¢qué las determina?...... 42

1.1 Estado del arte (estudios de los determinantes sociales de la salud y determinacidn social)

........................................................................................................................................................... 42
1.2 SAIUA ...ttt sttt ettt s bbb e et ettt ne st b e be st e te e et eneeneeneas 48
1.3 Salud en el CONLEXTO MEXICANO.......ccueruieieriieeeierteeee e eeete e e ee e e eee e essestesseesesreensesseeneenees 51
1.4 Brechas de salud en México: de la ruralidad a la nueva ruralidad. ............ccccooereieieenens 54

1.5 Proceso salud-enfermedad: una mirada histérica de los modelos de estudio para la

reconfiguracion de la discapacidad desvinculandola de 1o patolégico. ........ccccevvvvevevieieveneenens 59
1.6 Salud Publica y determinantes sociales de la salud.............c.ccoeeevieiiieccececeececeeeceeee, 65
1.7 Salud colectiva y determinacion social de la salud. .............ccoeveeieiiieeceneceeeeeee e, 74

1.8 Determinantes sociales y determinacién social de la salud: puntos de convergencia y

divergencia para el estudio de la discapacidad, propuesta de un modelo...........ccccovevevreeuennne. 84
1.9 Importancia de la familia en las cuestiones de salud y discapacidad ...........ccccceevvevvereennnnee. 90
1.10 AENCION Y CUTAAAODS .....ocveeviiiciiieieieeeeete ettt et te b e b s ss e eseeseebesbesse s e s esseneesens 99
1.11 Cuidadores, actores sociales que emergen ante la discapacidad.............ccccoevereeerrreenenne. 103



1.12 Reflexiones Finales del CapitulO........ccocveviiiecieiiceccceceeeee e 106

Capitulo 2 Aproximaciones metodoldgicas para la comprension de la discapacidad en las

Z0NAS FUrales de NUBVO LEON.......c..cveieieiieestesiestete ettt sttt be e ssasse e e e eseeseenes 109
2.1 Naturaleza de 1a iNVESIGACION...........eccieivieieieeeeeeetee ettt sreeraenae s 109
2.1.1 El estudio objetivo de la salud por medio de la complementacion metodoldgica. .......... 109
2.1.2 Vision subjetiva de 12 SAIUA ...........cooeireiieineeeee s 133

2.2 Medios y técnicas para conocer lo subjetivo y objetivo del proceso Salud-discapacidad-

atencion de las zonas rurales de NUEVO LEON..........c.coveiviriririereseeie et 136
2.3. Aspectos ticos de 1a INVESTIGACION. ..........cevueirieirieirieese e 142
2.4 Reflexiones Finales del Capitulo........ccoouveuveiiiieiiiceeeeee e 145
Capitulo 3 Comprensidn del proceso Salud-discapacidad-atencion............ccocceevvveceieenennnne 147
3.1 Analisis de INFOrMACION. .....cc.eieiiieieeese et st ens 147

3.2 ¢ Todos tenemos acceso a la salud? Que sucede en las Zonas Rurales de Nuevo Ledn

(Poblacion y ContexXto de €STUAIO).......ccucieieiririerieeieeeeeee ettt sttt eneas 151
3.3 Panorama general de los hogares rurales de NUEVO LeON. ........ccccvevvevevnenesesieieeeeee 157
3.4 Datos poblacion con discapacidad ..............ccceeveieieeiiieicisesesee s 165
Capitulo 4 Andlisis de las experiencias respecto al proceso salud-discapacidad-atencion. .... 175
4.1 PreSeNtaCiOn 0B CASOS ......eieruerueeereeiriesestestessesteseeseesessessessessessessenseseesessessessessessensensenseneesesses 176
4.2 NIVELINAIVIAUAL.......cooeiiiiiiiii ettt 190
4.3 Reflexiones Finales del Capitulo .........ccecivieiieieieieicicece e 199
Capitulo 5 Determinacion social de la discapacidad en los niveles micro y meso social......... 202
5.1 L@ FAMIIA ..ttt bttt 202
5.1.1 DIiNAMICAs FAMUIIAIES........ccoveirieirieirie et 204
5.1.1.3 ACLOIES SOCIAIES ... .eeueeeeeeieie ettt ettt et ettt et sa et e steene e aesaeeneesseeneenees 210
5.2 El Contexto SOCIal, SOCIOCUITUTAL ........oooeiiiieeeeeeee ettt ettt e et e e e e e s e e e sanee e 211
5.3. Reflexiones Finales del Capitul0 ..........cccevuioieieieeeieieececte e 229



Capitulo 6 CoNCIUSIONES GENEIAIES ........eccveivieieeiieieeteceeeee ettt e et s resreeraenaens 236

BIDHOGIATTA ...ttt 245
AANIEXOS .ttt ettt ettt ettt e h e h ettt bt e bt e bt e e bt e sate e te e bt e eheeehteeateeabe e be e bt e nheesaeesareeteen 271
Anexo 1 Cuestionario de los determinantes sociales de la salud en los hogares rurales de

N LU0 T T o RSOSSN 271
Anexo 2 Guiones de observacion para las localidades y los hogares de miembros con
discapacidad de las rurales de NUEVO LEON ........coovveieiieiieiceeereee et 291
Anexo 3 Guion de entrevista para los hogares con miembros con discapacidad .................... 294
Anexo 4 Consentimiento informado

298



Introduccion General

Delimitacion del problema de investigacion

La salud es definida por la OMS como un estado de completo bienestar fisico, mental y
social y no solo como la ausencia de enfermedad, es decir dentro de un marco bioldgico-
psicolégico-social, que une el modelo médico y social a través de la Clasificacion
internacional de enfermedades (CIE-11, 2018), para Moreno (2008) la salud es la sintesis
de un conjunto de procesos desde lo que sucede con la biologia en cada cuerpo, pero
también del ambiente en el que el individuo se rodea, asi como sus relaciones sociales,
politicas y econdmicas, es importante sefialar que la salud se relaciona con la vivienda, el
trabajo, la alimentacién, los servicios basicos con los que la persona cuenta, el medio
ambiente es decir con los derechos sociales (Meinardi, 2022), estos condicionantes sociales
son retomados desde la perspectiva de la OMS para definir los Determinantes sociales de la

salud (WHO, 2010).

Es importante destacar que la salud es algo procesual, cambiante, complejo es decir no es
algo que se mantiene estatico, se debera tener en cuenta los factores personales, los
contextos, el orden biolégico, las actitudes, los factores culturales y sociales que mediante
procesos adaptativos, interaccionales e historicos le permitan una estabilidad (Florez, 2006,

Amar et al, 2013).



La salud se ha intentado comprender histéricamente por distintos paradigmas, primero
encontramos a la salud Publica que se basa en factores causales de caracter natural,
entendiéndola como un fendmeno biolégico (Huerta, 2010), y cuya pieza clave son los
Determinantes sociales de la salud (DSS) y de los cuales depende el estado de salud, asi
como el bienestar de la poblacién, estos DSS deben cumplir con la intersectorialidad, la

promocion de la salud y la equidad.

A través de la promocion de la salud centradas en los DSS se busca la equidad en salud (De
la Torre-Ugarte-Guanilo, y Oyola-Garcia, 2014), definida por Whitehead (1992) como la
obtencion del acceso y utilizacién igualitarios a la atencion para una misma necesidad, asi
como para todos igualdad en la calidad de la atencion, esta perspectiva incorpora una
dimensién moral y ética y no se limita al enfoque médico. De tal forma que la equidad en
salud es extensa y multidimensional ya que incluye lo relacionado con el logro de la salud,
la distribucion de la atencion sanitaria, justicia en los procesos, prestacion de asistencia

sanitaria, ademas de la justicia social entre otras dimensiones (Sen A, 2002).

Reconocer que la salud debe ser una exigencia que la poblacién puede solicitar a los
gobiernos para favorecer asi la cohesion social y dejar de lado el enfoque econémico
predominante en las politicas de salud y de esta manera lograr el objetivo primordial que es

el de satisfacer las necesidades de salud de la poblacion (Laurell AC, 2010).
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Para que esto se lleve a cabo es de suma importancia trabajar en la promocion de la salud.
uno de los pilares de la atencién primaria, asi como de la salud publica y cuyas
aportaciones seran la reduccion de las morbilidad, la disminucion del impacto econémico y
social de las enfermedades aportado al desarrollo humano (Judith., 2018), a su vez se debe
tener en cuenta las interacciones sociales por lo que se requiere un compromiso
interdisciplinario entre las ciencias sociales y las ciencias de la salud de tal forma que se
trabaje como objetivo de la promocion de la salud que se obtenga calidad de vida, bienestar

humano y el bienestar del entorno (Suarez, 2001, Cala, 2020).

En la busqueda de esta interaccion social y de evitar la individualidad del paradigma
biomédico es que surge el segundo paradigma por el que se han realizado estudios e
investigaciones para la comprension de la salud desde esta perspectiva (Breilh,1979;
Laurell, 1997; Paim, Almeida, 1999, Iriart y cols.,2002, Nogueira, 2009), que es el de la
salud colectiva que trae consigo la medicina social y que reconoce el componente social

del area médica y cuyo objetivo es que se garantice la salud de la poblacion.

Este objetivo se origina en las declaraciones de salud para todos en el afio 2000 y tiene
como pilar la atencion primaria de la salud, esta atencion es el primer contacto de las
personas, la familia y la comunidad con el sistema de salud, de manera que se lleve la
atencion lo mas cerca posible al lugar donde trabajan, viven, para analizar asi lo colectivo;
de tal forma que la salud colectiva no se encarga de tratar el cuerpo enfermo sino que se

concentra en las causas que se encuentran por fuera del cuerpo para encontrarlo en sus
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alrededores (animales, fenomenos, relaciones) es decir en el medio ambiente (Balarezo y

Andrade, 2017).

Un parte fundamental de la salud colectiva es la determinacion social de la salud cuya
perspectiva de salud se enfoca en que es el resultado de procesos histéricos, sociales y
estructurales que se encuentran en constante transformacion como consecuencia de los
procesos de produccion, reproduccién, modos de vida de tal forma que la enfermedad es el
resultado no solo de cuestiones bioldgicas individuales, sino que es resultado de las

desigualdades sociales (Breilh, 2013; Morales-Borrero y cols., 2013).

De acuerdo con la revision histérico-bibliografica podemos decir que para entender la salud
dos paradigmas han dominado, primero el de la Salud publica clésica, conceptualizado
desde el modelo biomedico basédndose en los factores causales de caracter natural y el
segundo paradigma que es el de la Salud colectiva que se basa en la medicina social y en el
que la salud es un fenémeno social e histérico cuyos procesos sociales determinan los

procesos psicobioldgicos (Huerta, 2010).

Al hablar de salud es inevitable abordar el tema de enfermedad, para el modelo biomédico
la enfermedad se ve como algo individual, mientras que para Foucault la enfermedad inicia
en una organizacion o jerarquizacion que se da por las familias, el género y la especie, esto
hace surgir el binomio salud- enfermedad que al igual que la salud ha tenido una transicion

historica desde sus inicios con el modelo magico- religioso, al evolucionar con el modelo
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social, el uni y multicausal, el epidemioldgico, ecologico, historico-social, geogréafico,

econdémico, hasta llegar al modelo interdisciplinario.

En este modelo el proceso salud-enfermedad ya sea a nivel individual o colectivo es el
resultado de la interaccion de factores que deben abordarse de manera interdisciplinaria y
que sus niveles de determinacion se analizaran jerarquicamente es decir desde
determinantes sistémicos, determinantes a nivel socio estructural, a nivel familia-
instituciones y a nivel individual, de tal manera que a través de este enfoque se estudie este
proceso desde los factores demograficos, epidemioldgicos, sociales y econdmicos (Frenk et

al, 1991; Arredondo, 1992).

Otro binomio relacionado tanto de manera histérica como cultural es el de enfermedad-
discapacidad, al igual que la salud, la discapacidad se ha visualizado histéricamente
mediante dos enfoques, el enfoque biomédico en el que la discapacidad se ve como algo
individual generado por una condicion de salud, deficiencia o enfermedad, que necesita de
rehabilitacién que pueda lograr o no el mejorar las condiciones de las personas (Rioux,
1997), que requiere de tratamiento individualizado en pro de curarlo o adaptarlo, al ser

primordial y necesaria su atencion (Rodriguez, 2004, WHO, 2001).

Y un segundo enfoque que es el del modelo social de la discapacidad que la describe no
como algo personal sino un conjunto de condiciones creadas por los contextos del entorno

social es decir se debe asumir la responsabilidad y la intervencion social para de esta
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manera realizar las modificaciones ambientales que se requieran para que las personas con
discapacidad participen plenamente en la sociedad, por lo tanto es un problema no sélo
ideologico o actitudinal sino social, que implica un trabajar en un cambio en pro de los
derechos humanos (WHO., 2001). Se tendra que considerar que enfermedad-discapacidad

es multicausal y es el resultado de las interacciones biopsicosociales y culturales.

Por lo tanto, la discapacidad debe entenderse desde los contextos de las condiciones
sociales y los factores ambientales que desfavorecen sus condiciones particulares de salud,
reconocer que existen situaciones en el que las personas son aisladas de la participacion
plena y con igualdad de oportunidades en aspectos culturales, sociales, politicos y
econdmicos al ser no resultado, sino parte de la exclusién (Tamayo, Besoain y Rebolledo,

2018).

Por tal motivo y desde la reflexion de lo colectivo y como resultado de movimientos
sociales, se impulsaron modelos que pretenden interpretar la discapacidad de tal forma que
se promuevan y reconozcan sus derechos civiles (Guzman- Castillo, 2012), esto surge del
movimiento vida independiente, desde organizaciones civiles de personas con discapacidad
donde evidencian que las exclusiones a las que se enfrentan no han sido exclusivas del area
médica, sino que deberian tomarse en cuenta sus necesidades y tratar los temas de derechos

y discriminacion (Aguila, 2007).
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La discapacidad es definida por la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud (CIF, 2001) y respaldada por la OMS como un deterioro funcional
que puede involucrar desde un 6rgano o parte del cuerpo, que limita las acciones o labores
vividas diariamente de tal manera que puede restringir su participacion dentro de una
sociedad, es decir es un término genérico, con presencia de limitaciones en las actividades y
su participacion esta restringida, incluyendo aspectos negativos entre la interaccion de la
persona (lo relacionado a su salud) y su contexto (lo relacionado con factores personales y

ambientales) (WHO, 2001).

Para la Encuesta Nacional sobre Discriminacion (ENADIS) las personas con discapacidad
son aquellas que tienen impedimentos o dificultades para realizar alguna actividad
funcional, esta actividad funcional con base en la CIF incluyen caminar, subir o bajar
escaleras, bafiarse, hablar o comunicarse, vestirse o comer, ver aun al usar lentes, mover o
usar sus brazos o manos, aprender, concentrarse, recordar, oir aun al usar aparato auditivo,

realizar actividades por condicion mental o emocional (INEGI, 2014, WHO,2001).

En México el Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informéatica (INEGI) para fines
de recoleccion de datos describe a “una persona con discapacidad como aquella que tiene
alguna limitacion fisica o mental para realizar actividades en su casa, escuela o trabajo,
como caminar, vestirse, bafiarse, leer, escribir, escuchar, etcétera” (INEGI, 2020); Y la
clasifica en 4 grandes grupos 1) las discapacidades sensoriales y de comunicacion 2) las

discapacidades motrices 3) discapacidades mentales 4) discapacidades multiples.
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De acuerdo con estas definiciones y desde la perspectiva del modelo biopsicosocial de la
salud (Engel,1977) que se enfoca en los ambientes sociales que limitan a la poblacién con
discapacidad es que esta debe dejar de verse como algo negativo y se trabaje en considerar
a las personas de acuerdo con sus capacidades y funcionamientos para impulsar el
desarrollo y adquisicion de nuevas cualidades mediante los apoyos adecuados y al tener en
cuenta no solo los rasgos individuales de las personas sino también el contexto social y

cultural de las comunidades a las que pertenecen (Barbosa y Beltran, 2019).

La poblacion con discapacidad ha sido sujeto de estudio tanto para las ciencias de la salud
gue como se menciond anteriormente la observa desde una perspectiva curativa y o
terapéutica de un déficit, mientras que las ciencias sociales han puesto su atencion en cémo
se percibe la discapacidad y coOmo esta percepcion tiene repercusiones en su insercién en la
sociedad, especificamente en cuestiones educativas, laborales y politicas (Oliver, 2002;

Vargas 2012).

Dentro de los estudios sociales de la discapacidad se identifican perspectivas teoricas de
estudio, la positivista en la cual se observa la discapacidad de acuerdo a conductas que
puedan ser observadas y medidas; la perspectiva cognitiva que se encarga de explicar las
funciones y los niveles cognitivos de la poblacion con discapacidad; la interpretativa que
deriva de las representaciones sociales y el interaccionismo simbolico; y por ultimo, la

sociocritica basada en las relaciones de poder de la poblacion sin discapacidad quienes son
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los que determinan las bases de la sociedad (Farr, 1994; Oliver, 2002; Barnes, 2005;

Vargas, 2010; Vargas 2012)

A partir de estas perspectivas, es que se identifican enfoques conceptuales de la
discapacidad: el primero de ellos en el que se reduce la discapacidad a algo individual,
atributo de sus condiciones fisicas o sus déficits; el segundo es aquel que se relaciona con la
percepcion que las personas sin discapacidad tienen de las personas con discapacidad, de tal
forma que provogue una actitud de rechazo o resistencia hacia la misma cuya consecuencia
sea el generar que se preconciba la discapacidad como algo negativo (Wright 1983; Vargas

2012).

Lo anterior conduce a distintas perspectivas: en primera instancia acerca de los prejuicios,
las actitudes y los estereotipos de donde se ha originado la creencia de que las personas con
discapacidad sufren o llevan una vida infeliz porque no aceptan su discapacidad; la segunda
es la de las construcciones sociales en la que desde la Optica del interaccionismo, se analiza
cémo el colocar una etiqueta de estigmatizacion a esta poblacion devalia su identidad,
origina que el imaginario colectivo tenga una connotacion negativa para esta poblacion, por
ultimo la perspectiva sociocritica que se basa en las relaciones de poder y dominacion
donde la poblacion con discapacidad es considerado como un grupo social oprimido por lo
que se debe tener en cuenta las barreras que se presentan en sus contextos y afectan el
desarrollo de esta poblacion en sus entornos (Finkelstein, 1980; Ferreira, 2007; Vargas

2012).
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Estos entornos micro y meso sociales influirdn no solamente en el desarrollo de
capacidades para la poblacion con discapacidad sino también tendrdn impactos en
cuestiones tales como la salud, en primera instancia es importante destacar dentro del

contexto micro social a la familia.

La familia es definida por la OMS (1978) como la “unidad basica de la organizacion social
y también la méas accesible para efectuar intervenciones preventivas y terapéuticas™”, por su
parte el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (2013) afirma que la familia es “el
ambito donde los individuos nacen y se desarrollan, asi como el contexto en el que se
construye la identidad de las personas por medio de la transmision y actualizacion de los
patrones de socializacion”. Es decir, en la familia se lleva a cabo la interaccion social y se
trasmiten los valores y las reglas sociales de comportamiento y se puede conformar por
lazos legales en caso de matrimonio o adopcion, sanguineos o alianzas entre sus

integrantes.

A su vez la familia es de suma importancia para el desarrollo de los hijos ya que las
decisiones 0 acciones que se tomen durante el crecimiento y desarrollo podran tener efectos
positivos o negativos en los mismos (Handal, 2016). Es importante destacar que estas
acciones en relacion con el nacimiento o diagnéstico de algun familiar con discapacidad

tiene un impacto emocional tal que conlleva sentimientos de culpa, negacion, la busqueda
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de diagnosticos y segundas opiniones en esta preocupacion activa por brindar apoyo y

cuidado surge una reorganizacion familiar (MINEDUC, 2005).

Dentro de esta preocupacion activa es importantes que estas familias tengan un apoyo
profesional para el conocimiento adecuado de la discapacidad de tal forma que no solo la
comprendan y acepten, sino que identifiquen las habilidades de la persona para ayudar asi a

mejorar su salud, su calidad de vida y la dindmica familiar (Rea et al, 2014).

En relacion con esta reorganizacion familiar la discapacidad genera una impresion para las
familias, cambia su estructura y cada uno de los miembros que la forman toma una posicién
ante este suceso, donde pueden lograr una consolidacion de la reestructuracion familiar o
incluso en ocasiones la disolucion matrimonial y el abandono (Martinez, 1994), ya que el
contar con un miembro con discapacidad en la familia aumenta al estrés fisico y emocional,

asi como el econémico y social (Vargas, 2012).

La familia de las personas con discapacidad influird en su futuro es decir depende de como
esta afronte y perciba la discapacidad, asi como la gravedad del diagnostico y el rol que
cada uno de los miembros de la familia tome dependera de sus personalidades, estados de

animo, nivel escolar y cultural (Madrigal, 2007).
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En este rol familiar la madre suele ser la que se encarga el mayor tiempo del cuidado del
hijo (a), pasa mas tiempo con él pero a la vez siente mas tension, responsabilidad e incluso
se siente aislada y con cierta restriccion social, ya que el cuidar suma una actividad extra a
al rol que tenia anteriormente, en el rol del padre la situacion principal es la preocupacion
por el aspecto econdmico y laboral, por lo que dedica menos tiempo al cuidado del hijo lo
que genera una Vvision menos positiva para el futuro del mismo, por su parte los hermanos
(as) sienten una necesidad de conocer mas sobre la discapacidad, se asignan un rol de
cuidador con responsabilidades y autoexigencias pero a la vez se les dificulta aceptar la

discapacidad de sus hermanos frente a su circulo social (Pincheira, 2013).

Es importante destacar que en las familias de personas con discapacidad es comun designar
a un cuidador, esto genera una relacién mas estrecha con este miembro, lo que puede
provocar resentimiento de otro familiar al sentirse excluido, este sentimiento es mas comun

que se presente con los hermanos (Nufiez, 2003).

Otro factor importante que se desarrolla en las familias de personas con discapacidad es el
impedimento de relacionarse con miembros externos de la familia debido a una
sobreproteccidon excesiva (Handal, 2016); esta sobreproteccion no so6lo genera una
exclusion de la persona con discapacidad, sino que influye negativamente en la cohesion
social (DSS intermedio) asi como en su participacion plena dentro de la comunidad, es
decir impacta en el contexto meso social, la poblacion con discapacidad que habita en

comunidades rurales no solamente se enfrenta a esta barrera sino también a aquellas que
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pueden influir en su salud como es el acceso a los servicios de salud (DSS intermedio) a
causa de sus ubicaciones geograficas (tanto de las comunidades en donde habitan, como de

los centros de salud més cercanos).

Los estudios en relacion con los DSS en las zonas rurales muestran como no sélo el no
tener accesos cercanos influye en la mortalidad infantil, sino también el que la familia no
reconozca a tiempo que estan frente a una situacion de enfermedad, el evidenciar a través
del modelo de las tres demoras de Thaddeus y Maine como la familia, el actuar oportuno y
eficaz del personal médico y la distancia para llegar a un centro de salud son causa de

muerte para los nifios de las zonas rurales de México (Duarte-Gémez, 2015).

De esta manera se podra dar cuenta de como el contexto micro social, como lo es la familia,
es importante en los procesos salud-discapacidad-atencion ya que la manera en que estos
afronten, no solo la discapacidad, sino también las cuestiones de salud que pudieran estar
involucradas con o sin relacion a la discapacidad y los conocimientos en relacion a su
atencion, influyen en la calidad de vida de las personas con discapacidad, especialmente
para aquella poblacion que no tiene acceso a personal de salud debido a su ubicacion
geogréfica, 0 que no cuenta con recursos economicos para acudir a instituciones privadas

de salud.

Otro punto importante para destacar es que si bien es cierto los estudios muestran que

algunas personas con discapacidad son propensas a padecer epilepsia, el doble de obesidad
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y menos salud cardiovascular que una persona sin discapacidad (Martinez-Leal y cols.,
2011), se debera saber diferenciar y reconocer que discapacidad no es sinénimo de
enfermedad y que una persona con discapacidad no necesariamente puede presentar alguna
comorbilidad aunada a esta, por lo que resulta necesario conocer la prevalencia de
enfermedades cronico degenerativas presentes en esta poblacion de las zonas rurales asi
como el control, cuidado y prevencién que llevan de las mismas ( ya sea por experiencias
personales o instrucciones médicas), que permitird considerar a las personas con

discapacidad como personas saludables.

El considerar saludable a las personas debera realizarse a partir de las propuestas de autores
como Huber y cols. (2011) y Krahn y cols. (2021) que mencionan que debe existir una
reconfiguracién de la definicion de salud propuesta por la OMS en la que se refiere a un
estado de perfecto bienestar fisico, mental y social (desde un marco biopsicosocial) para
redefinirla como una adaptacion de los individuos (independientemente de las condiciones
fisicas, mentales o sociales) para hacer frente a los retos que la vida les presenta ya sea
emocionales o sociales, adaptandose a las condiciones de vida y a los entornos, sintiéndose

saludables de alguna u otra forma.

Un acercamiento desde la teoria de la estructuracion como lo plantea Giddens (2004) , se
realizaria con base en las siguientes premisas a) la salud es el resultado de un trabajo en
conjunto o de acciones constantes no solamente del personal de salud y las instalaciones

con las que se cuente 0 se tenga acceso, sino también de los habitos sanitarios y las
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practicas en salud que se desarrollen dentro de las comunidades o los hogares; b) el
personal de salud y la poblacion de las comunidades pueden influenciar de manera positiva
0 negativa en la salud de la poblacion y a su vez permitir el desarrollo de estrategias en
salud que tengan en cuenta su participacion conjunta; c) la integracion reciproca de
conocimientos pueda reproducirse en las relaciones sociales de la salud de la poblacién a

quienes se dirige la atencion.

Vértiz-Ramirez (2024) identifica que entre las tres principales barreras en salud se
encuentran, primero en el acceso organizacional, que hace referencia a como la prestacién
de servicios esta organizada para brindar atencion, asi como las limitaciones u obstaculos
que se presentan en la atencién; el acceso financiero que lo relaciona con el gasto en
transportacion, gasto de bolsillo en servicios médicos y el dia laborado que se pierde; y el

acceso fisico entendida como la distancia, el tiempo de traslado y la conectividad.

Con relacién al acceso fisico, en las zonas rurales e indigenas la distancia es un factor
importante, en el contexto mexicano algunas madres de familia de nifios con discapacidad
deciden trasladarlos sobre sus espaldas, con ayuda de un reboso debido a las caracteristicas
de los caminos y con la finalidad de llegar a los cruces donde puedan hacer uso de los
servicios de trasporte publico para llegar tanto a los centros de rehabilitacion como a los
centros de salud, debido a que no existe dentro de sus localidades estos servicios, por tanto

esta poblacion se encuentra aislada de la atencion (Moctezuma, 2020).
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Otro tipo de aislamiento al que se enfrentan las personas con discapacidad es el de sus
contextos meso y micro sociales, es decir de la toma de decisiones y participacion plena en
su comunidad y familia lo cual puede incrementar sus problemas de salud y generar una
dependencia funcional (Eraso y Andreu, 2017); de aqui la relevancia de formar redes de
apoyo tanto al exterior como al interior de los hogares de personas con discapacidad para
aportar al desarrollo de capacidades, para evitar caer en dependencias que impacten de

manera negativa en su salud.

Las redes sociales de apoyo son relevantes ya que el aislamiento social no solo influye en
su estado de salud sino que los coloca en una posicion de vulnerabilidad (San Roman,
1989); por lo tanto la aceptacion de las personas con discapacidad dentro de la sociedad es
necesaria, el analizar lo que sucede al interior de los hogares en este proceso salud-
discapacidad- atencion, asi como los factores que intervienen dentro del nucleo familiar
para la conservacion de la salud de cada uno de los miembros, los cuidados médicos y
tradicionales, la convivencia entre otros, no solo serviran para mejorar o conservar la salud

las personas con discapacidad sino también de sus cuidadores.

Mudltiples son los estudios de los DSS (Tamayo, 2018; Vanegas-Séenz y cols.,2020;
Bagnato y Cordoba, 2021) que se han enfocado en la poblacion con discapacidad, la
mayoria de ellos desde un enfoque cuantitativo, al presentar resultados en relacion a sus
funcionalidades, comorbilidades pero pocos se enfocan desde la singularidad de los actores

y sus entornos, es importante realizar estudios desde la vision de las ciencias sociales y una
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perspectiva cualitativa de tal forma que se conozcan todos aquellos factores que se
involucran en el proceso salud-discapacidad- atencidn, especificamente en la
determinacion social de la salud y las dinamicas familiares de los hogares rurales con algun

miembro con discapacidad.

Por lo anterior, una aproximacion a las personas con discapacidad y a los integrantes de sus
hogares es  necesaria para comprender el contexto, los  procesos
salud/discapacidad/atencidn, en las que se incluyan las estrategias, practicas y saberes, para

con esto, comprender lo que en conjunto ha determinado su salud.

Contextualizacion del problema de investigacion

En el caso de México, el acceso a la salud es un factor significativo de desigualdad que
genera gastos que repercuten en el bienestar de algunos sectores de la poblacion, esto incide
en el crecimiento econémico por medio del capital humano. De acuerdo con la
Organizaciéon de Cooperacion y Desarrollo Econémicos (OCDE) los hogares mexicanos
gastan un 41% en salud tanto en situaciones de emergencia como en medicamentos, otro
dato importante es que del grupo de paises de la OCDE en el 2018 México invirtié s6lo un

0.1% del PIB es decir un 1.3% del gasto total en salud (OCDE, 2019; Lomeli, 2020a).

En relacion con la cobertura de servicios de salud se identifico que en el periodo 2006-2012

hubo una reduccion de la poblacion de zonas indigenas sin proteccion social, al pasar de un
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64.9% en el 2006 al 22.1% en el 2012, esto debido a estrategias federales en salud,
especificamente el programa de seguro popular (Leyva-Flores, 2013), otro dato relevante
relacionado con la salud de las poblaciones indigenas y rurales es la falta de transporte
publico e incluso carreteras para acceder a los servicios de salud, de tal mamera que el 58%
de la poblacion llega a pie a los servicios de salud, el 24% hace uso de servicios de
transporte privado, lo que genera un gasto extra y solamente el 18% hace uso de transporte

publico (Duarte-Gémez, 2015).

Por tanto, el acceso a la salud necesita una evolucién no solo epidemioldgica sino
demogréafica ya que la distribucion desigual de las infraestructuras de salud coincide con la
distribucion geogréafica de la pobreza, esto no s6lo como consecuencia de la segmentacion
de los sistemas de salud en México, sino también a la cobertura desigual e insuficiente, la
baja asignacion de recursos, la ineficiencia en el uso de las unidades y el desequilibrio
financiero, sin encontrar aun una manera de garantizar de forma oportuna la cobertura de

los costos de atencién asi como el financiamiento (Lomeli, 2020b).

De acuerdo con la informacion que brinda la Organizacién Mundial de la salud en el afio
2020 més de un millén de personas a nivel mundial viven con algun tipo de discapacidad es
decir 15% de la poblacion de ellas 190 millones tienen alguna dificultad en su
funcionamiento y necesitan servicios de asistencia, la razon por el que la discapacidad vaya

en incremento es debido al envejecimiento y las enfermedades cronicas (WHO, 2020).
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En el reporte mundial de discapacidad presentado en el 2011 mencionan que el 2.2% de
esta poblacion presenta dificultades de funcionamiento importantes, mientras que para las
personas con discapacidad severa se incluyen condiciones como depresion severa,
tetraplejia o ceguera reportan un 3.8% de la poblacion esto en relacion con mayores de 15
afios, mientras que para la poblacion de 0-14 afios reportan un 5.1% de este porcentaje el

0.7% presenta una discapacidad grave (WHO, 2011).

Para el 2020 el INEGI en su conteo utiliza tres variables, discapacidad conformada por
6 millones 179 mil 890 personas (4.9%), limitaciones en las actividades diarias de los
cuales son 13 millones 924 mil 448 (11.1%) y alguna condicion mental que son 723,770
personas (0.6%), con un total de 20 millones 838mil 108 personas con discapacidad. Dentro
de ese 4.9% de personas con discapacidad el porcentaje mayor lo representan las mujeres
con un 53% mientras que los hombres son un 47% de la poblacion; en cuanto a los rangos
de edad el INEGI reporta que el 40.9% de la poblacién lo conforman las personas de 60
afios y mas, seguido con un 29.8% de personas de 30-59 afios, para la poblacion de 18- 29
afios se reporta un 9.8% Yy por ultimo con un 9.1% la poblacién de 17 y menores (INEGI,

2020).

La ENADIS en el 2017 reporto el 39.2% de la poblacién con discapacidad motriz, el 27.4%
con discapacidad multiple es decir dos o mas de las siguientes discapacidades: auditiva,
visual, motriz, intelectual y psicosocial, 14% de personas con discapacidad visual, 9.5%

con discapacidad intelectual, 5.3% con discapacidad auditiva y 4.6% con discapacidad
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psicosocial (INEGI, 2017). En Nuevo Ledn la poblacion con discapacidad es de 220,206 es
decir un 3.8% que dividida por genero encontramos que el 47.8% es hombre y el 52.2% es

mujer (INEGI, 2020).

En cuanto a la salud general de la poblacion con discapacidad un estudio realizado en
Espafia muestra que el 32.5% de la poblacion con discapacidad considera que su estado de
salud es malo en comparacion con el 1.5 de personas sin discapacidad, a su vez reportan
que el 89% de las personas con discapacidad tiene alguna enfermedad cronica entre las que
destacan 53% de problemas cardiovasculares, 26% problemas respiratorios, 20% diabetes,
el 94.7% tienen la probabilidad de padecer enfermedades degenerativas como Parkinson,
Alzheimer, esclerosis, seguido de un 89.5% de enfermedades articulares, 87.7% problemas

mentales 87% cancer (Eraso y Andreu, 2017).

Un estudio comparativo entre personas con y sin discapacidad realizado en Espafia por
Martinez-Leal y cols. (2011) muestra como la poblacién con discapacidad tiene un menor
porcentaje en relacion a enfermedades cronico degenerativas tales como diabetes en un
4.5% mientras que las personas sin discapacidad presentan un 6.03%, hipertension 6.8% en
comparacion con el 18.89% de poblacion sin discapacidad, el Unico porcentaje en el que la
poblacion con discapacidad es mayor en problemas digestivos tales como el estrefiimiento

con un 25% mientras que la poblacion sin discapacidad lo presenta en un 7.3%.
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Con relacion a ingresos hospitalarios es mayor el ingreso de las personas con discapacidad
con un 20.2% frente a 8.94% de personas sin discapacidad, pero menor el acceso a
urgencias con un 18.7% y 30.8% respectivamente (Martinez-Leal y cols., 2011). Otro
estudio realizado en Huancayo, Perd muestra como el 68.9% de las personas con
discapacidad fisica tienen un empleo informal y solo el 31.1% cuenta con empleo formal
con beneficios como seguridad social, subsidios y descansos medicos, a su vez las personas
que participan en el estudio relatan que la atencion sanitaria que reciben es regular,
manifiestan también que se atienden de manera personal y con medicinas caseras (Arias y

cols., 2020).

Dentro del contexto del acceso a la salud en México los datos muestran que 57.3% de los
mexicanos no cuenta con un seguro de salud y aungue en los Gltimos afios ha disminuido esta
brecha de atencion médica de 38.4% en 2008 a 16.2% en 2018 aln es relevante la
prevalencia de poblacion sin acceso a este servicio (CONEVAL, 2019), sin mencionar la
evidencia que existe en la inequidad en trato lo que los coloca en situacion de
discriminados (Quevedo, 2011), acceso para la poblacion con discapacidad, por falta de

espacio, recurso o personal capacitado (Organizacion Mundial de la Salud, 2020).

Los estudios de discapacidad en zonas rurales y urbanas, en Estados Unidos muestran como
los adultos mayores de zonas urbanas tienen mas baja probabilidad de presentar una
discapacidad funcional o maltiple en comparacion con las zonas rurales en los cuales tienen

9% mas de probabilidad de presentar una de estas discapacidades entre ellas un 24% de
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probabilidad de discapacidad multiple, 7% discapacidad cognitiva y 35% de alguna

discapacidad funcional especifica (Zhao y cols., 2019).

Otro estudio realizado por Castelblanco y cols. (2014) en el que se ven las caracteristicas de
los DSS vy la discapacidad en Manizales Colombia, los resultados muestran que el 88.7% de
la poblacion con discapacidad se ubica en la cabecera municipal, el 6.4% en la zona rural y
el 4.9 en el centro poblado; con relacion a los servicios de salud el 62.8% pertenece al
subsidiado, el 26.6% al contributivo y el 5.7% no cuenta con afiliacion, con relacion a las
“alteraciones” mds comunes destaca con un 44.7% dificultades para mover el cuerpo
(manos, brazos, piernas), 43.3% afectaciones del sistema nervioso Yy 40.5% relacionado a

sistema cardiorrespiratorio e inmunologico.

De acuerdo con la clasificacion que se basa en la cantidad de habitantes es que la OCDE
(2016) menciona a México como aquel cuya poblacion se encuentra mayormente ubicada
en las zonas rurales ya que el 36.2% es decir 37.3 millones de personas habitan en

localidades rurales semiurbanas y 24 millones de personas en areas rurales dispersas.

La encuesta Mundial de valores realizada en el periodo del 2010-2014 identifica en el
contexto mexicano que para el 90.1% de los entrevistados la familia es muy importante, En
estudios realizados por la Encuesta Nacional de Familia y Vulnerabilidad presenta los
siguientes resultados en los que muestra a la familia como la institucién donde se brinda

mas confianza, el 56.6% respondid que en relacion a los problemas es donde se brinda el
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apoyo en relacion a problemas econdémicos, en relacion al apoyo en el cuidado de nifios
pequefios la cifra fue de 84.2% mientras que cuando se trata de atender a la poblacion con

discapacidad la familia apoya en un 86.4% (Enfavu, 2006).

Otros datos importantes son los que muestra la Encuesta Nacional sobre la Dindmicas de
las Familias, esta encuesta se aplicé a 23, 839 personas y destaca que el 76.2% de personas
menciono que la familia es un fuerte soporte de apoyo emocional (especificamente el
carifio que reciben en esta) y es el espacio méas importante de socializacién politica con un
50.8% (Edifam, 2005). En lo que respecta a las dinamicas familiares y comunitarias el
estudio de Rea (2014) revela que solo el 61.9% de las madres reciben apoyo personal de
sus parejas y 71.4% de ellas relatan que cuentan con el apoyo para sobrellevar la
discapacidad de los hijos. En lo que respecta a la cohesion social el 26.2% refiere que no
convive con vecinos, pero el 90.5% refiere que no tiene conflictos con las actitudes de los

vecinos en lo relacionado al nifo.

Con relacion a los sentimientos que presentan las madres al momento de enterarse de la
discapacidad de sus hijos un estudio realizado por Rea (2014) muestra los siguientes
resultados: aceptacion y dolor 12%, confusion y mal 14%, desconfianza y esperanza 9.4%,
despreocupacion 4.8%, preocupacion y culpa 2.4%, tristeza 57.4%, por otra parte, los
sentimientos frente a la discapacidad son: bendecida 2.4%, culposa 4.8%, desconcertada
4.8%, desdichada 2.4%, frustrada 14%, mal 43.2%, preocupada 7.2%, tranquila 14% y

triste 7.2%.
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Por lo anterior y de acuerdo con los estudios realizados en cuanto a la poblacion con
discapacidad en las zonas rurales, asi como sus condiciones de salud en comparacion con
las personas sin discapacidad, es importante realizar estudios en los contextos mexicanos,
especificamente en Nuevo Ledn, para conocer qué DSS estructurales e intermedios influyen
en la poblacién con discapacidad, qué elementos de la determinacién social estan presentes,
asi como la dindmica que ocurre en sus familias en relacion con el proceso salud-

discapacidad-atencion.

Justificacion

Debido a su relevancia dentro de la sociedad, la familia se ha abordado dentro de las
ciencias sociales a través de distintos estudios y con variadas perspectivas entre las que
destacan su reproduccion, su demografia, la socializacion y trasmision de normas sociales,
las relaciones de género; en Latinoamérica y México la familia juega un papel importante
en el desarrollo de las sociedades, se han realizado investigaciones historicas que se
manifiestan dentro de los contextos del desarrollo social, politico, econémico vy

demogréafico (Tuiran, 2001).

La familia es un pilar importante en la salud ya que dentro de ésta se tomaran decisiones y
se desarrollaran costumbres, conductas y habitos que repercutirdn de manera positiva o

negativa en cada uno de sus miembros, en los hogares de personas con discapacidad es
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comun que se tienda a la sobreproteccion de este miembro, de esta forma la persona con
discapacidad es visibilizada como vulnerable o enferma, estas actitudes no sélo ocurren al
interior de los hogares sino también al exterior, lo que impide su participacion plena en la

sociedad.

La relacién discapacidad-enfermedad ha ocurrido y ha trascendido debido a las definiciones
sociales y biomédicas de la salud, las investigaciones que abordan la salud de las personas
con discapacidad tienen tendencia a enfocarse en la presencia o desarrollo de
comorbilidades, sin considerar su bienestar, sin embargo algunos estudios han evidenciado
baja prevalencia de enfermedades cronico degenerativas como osteoporosis, diabetes,
hipertensién en esta poblacién (Martinez-Leal y cols.,2011), asi como la percepcion
positiva que muchas personas con discapacidad tiene respecto a su propia salud,
considerandose a si mismos como personas que no se enferman con frecuencia (Miron y
cols., 2008). Por lo tanto, este proyecto considera fundamental visibilizar que las personas
con discapacidad pueden gozar de buena salud y ser solamente cuerpos distintos
adaptandose de manera distinta a lo que ordinariamente se ha marcado como normal en la

sociedad.

También es importante destacar que la evidencia cientifica (Martinez-Leal y cols., 2011;
Eraso y Andreu, 2017) muestra que esta poblacion pueden ser méas propensas a padecer
enfermedades cronico-degenerativas tales como obesidad y problemas respiratorios, por

tanto es de suma importancia analizar y conocer la situacion de salud-discapacidad-
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atencion en que viven desde la perspectiva tedrica de la determinacion social y la
singularidad, asi como los determinantes sociales que mas influyen en relacion con su

salud.

Entre estos determinantes podemos destacar el que al no contar con un empleo formal la
mayoria de esta poblacion no tiene cobertura de seguridad social (ya que en México la
mayoria de la afiliacion a los servicios de salud se relaciona con el empleo asalariado), lo
que los coloca en una posicion de desventaja en relacion con la poblacidén que si tiene
cobertura social, ya que las cuestiones de salud tendran que cubrirse con el gasto de sus

bolsillos.

Esta desventaja coloca a la poblacion con discapacidad en una posicion de vulnerabilidad
en salud (Arzate y Rangel, 2021), porque al no contar con empleo formal no solamente no
cuentan con afiliacion a un sistema de salud que cubre sus necesidades especificas, sino que
tampoco tienen un ingreso que les permita cubrir estos gastos, en el caso especifico para la
poblacion con discapacidad de las zonas rurales se agregan otras variables de
vulnerabilidad en salud como lo son la vivienda, las condiciones de vida, escasez de
recursos, problemas medioambientales y estado de salud (Ramasco-Gutiérrez y cols.,

2011).

Por tanto es importante la integracion de la determinacion social de la salud, es decir todas

aquellas desigualdades sociales que vulneran la salud de las personas con discapacidad,
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pero también tomar en cuenta las estrategias implementadas dentro de los entornos sociales
de esta poblacion se analizan a partir de las estrategias en salud implementadas en los
hogares y las localidades de las zonas rurales de Nuevo Leon, que permitan entender que la
salud no es s6lo cuestion de acceso a servicios de salud, tratamientos, medicamentos, sino

también de las condiciones sociales que ponen en desventajas a estas poblaciones.

Por tal motivo y al tener en cuenta la revision de literatura antes mencionada este estudio
pretende comprender la salud a través de la determinacion social y los DSS para identificar
qué elementos determinan su salud, las barreras a las que se enfrentan de tal forma que se
comprenda como ha sido el proceso salud-discapacidad-atencion de la poblaciéon con
discapacidad en las zonas rurales de Nuevo Le6n y se implementen estrategias no sélo para

ellos sino para las mujeres cuidadoras y sus familias.

Por medio de la complementacion metodoldgica, es decir, primero se obtuvo informacion
que permitio identificar las actividades a las que se dedican las mujeres de las zonas rurales
de Nuevo Leén, los hogares que tienen un miembro con discapacidad asi como si este
miembro presenta comorbilidades aunadas a ésta y en qué actividades requiere apoyo, para
posteriormente conocer de manera singular por medio de entrevistas a profundidad no
solamente la determinacion social y los DSS que impacta en la salud de esta poblacion,
sino tambien apreciar la importancia de la familia, la perspectiva de las dinamicas
familiares en el proceso salud-discapacidad- atencion, asi como plantear modelos de

analisis que visibilice la salud como un derecho para esta poblacion.
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La relevancia de utilizar la complementacion metodoldgica para poder comprender el
proceso salud- discapacidad atencion es que, al ser un fendmeno social poco estudiado,
permitié no solo conocer las cifras de poblacion con discapacidad que habita en las zonas
rurales de Nuevo Leon, sino que por medio de una aproximacion cualitativa etnogréfica se
logré profundizar en los significados que las mujeres cuidadoras le dan a la salud y

atencion de sus familiares con discapacidad.

Interrogantes

¢Cuales son los elementos de la determinacion social que influyen en la salud de las

personas con discapacidad de las zonas rurales de Nuevo Leén?

¢Cuéles DSS estructurales e intermediarios impactan en la salud de las personas con

discapacidad de las zonas rurales de Nuevo Leon?

¢Cémo son las dinamicas al interior del hogar en relacion con los procesos salud-

discapacidad- atencion?
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Objetivos

Objetivo General

Comprender la determinacion social y los DSS que han estado presentes en los procesos de
salud-discapacidad- atencion al interior de las familias con algun integrante con
discapacidad que permitan desarrollar procesos de intervencion que aporten a los estudios

de la discapacidad y de los contextos rurales de Nuevo Leon.

Obijetivos Especificos

Identificar los determinantes sociales que influyen en la salud de las personas con

discapacidad de las zonas rurales de Nuevo Ledn.

Conocer los DSS intermedios y estructurales que estan presentes y se relacionan con la

salud de las personas con discapacidad de las zonas rurales de Nuevo Ledn.

Identificar las situaciones de interaccion, roles, funciones, toma de decisiones, saberes y
practicas en salud que se presentan al interior de los hogares rurales en el proceso salud-
discapacidad- atencion de los miembros con discapacidad, que permitan incidir en los

procesos de intervencion social en materia de salud.
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Los apartados de esta investigacion estan distribuidos de la siguiente manera:

El capitulo 1, titulado Reconfiguracion de los conceptos salud y discapacidad ¢que las
determina? Es un recorrido a través de la literatura y de investigaciones previas que nos
permite en primera instancia conocer qué estudios se han realizado desde la perspectiva de
los determinantes sociales de la salud y la determinacion social de la salud en las
poblaciones con discapacidad, para posteriormente partir desde contextos especificos en
México es decir como se ha conceptualizado la salud, cuéles son las brechas en salud
respecto a la poblacion de la zona urbana y las zonas rurales, cdémo es que se aborda el
proceso salud-enfermedad, que permita desvincular la enfermedad de la discapacidad, asi
como reconfigurar la vision y definicion que se tiene de la discapacidad, y realizar
propuestas de un modelo que permita entender el proceso salud-discapacidad-atencion,
desde los punto de convergencia entre la determinacion social y los determinantes sociales
de la salud, los hogares y la importancia de no solo de la familia en estos procesos,
especificamente en las mujeres cuidadoras, que se convierten en actores sociales

importantes en el bienestar de las personas con discapacidad.

El capitulo 2, titulado Aproximaciones metodologicas para la comprension de la
discapacidad en las zonas rurales de Nuevo Ledn. se describe como se realizo el trabajo de
investigacion para conocer la salud de la poblacion con discapacidad de las zonas rurales de
Nuevo Leon, por medio de complementacion metodoldgica dividida en etapas, se utilizé

metodologia cuantitativa donde se aplicoO la técnica del cuestionario como parte del
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proyecto de investigacion Determinantes sociales de la salud en los hogares rurales de
Nuevo Leon con la finalidad de conocer las caracteristicas de las localidades rurales,
identificar los hogares con algun miembro con discapacidad para posteriormente con la
elaboracion de guiones de entrevista y a traves de la aproximacion cualitativa etnografica,
llevar a cabo la segunda etapa, por medio de la técnica de la entrevista a profundidad con
las 12 mujeres seleccionadas encargadas del cuidado del miembro del hogar con
discapacidad, ambas etapas proporcionaron informacion valiosa para la reestructuracion del
modelo salud-discapacidad-atencién, el cual se encuentra en este capitulo y se desglosa

para comprender cada uno de los elementos que o componen.

En este capitulo se aborda también los principios éticos de investigacion en ciencias
sociales, donde se garantiza por medio del consentimiento informado la participacion de
todas las personas, se explicaron los objetivos de la investigacion, el uso de la informacion
recabada, el derecho a la confidencialidad y anonimato, asi como en todo momento se le
dio la libertad a las entrevistadas de tomar la decision de abandonar el proyecto en caso de
que se sintieran incomodas. Ademas, se resguard6 su nombre de pila, al utilizar letras del
alfabeto para identificar a cada una de las mujeres que accedieron a la entrevista a

profundidad.

En el capitulo 3, titulado Comprension del proceso Salud-discapacidad-atencion se
describen los apartados del cuestionario , se tomo la informacion obtenida en el apartado 1V

titulado determinantes intermedios de la salud: acceso a servicios y atencion de la salud,
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que permitio la identificacion de los hogares con algun miembro con discapacidad de las
zonas rurales de Nuevo Leon, también se describen las caracteristicas de las localidades en
las que se desarroll6 la segunda etapa del proyecto, como son los accesos para llegar a estas
localidades asi como las caracteristicas de los hogares, se describen los datos generales de
las localidades, obtenidos de la aplicacion del cuestionario asi como los datos especificos

de la poblacién con discapacidad.

En el capitulo 4, titulado Andlisis de las experiencias respecto al proceso salud-
discapacidad-atencion se presentan las caracteristicas de las mujeres que accedieron para
realizar las entrevistas a profundidad, asi como las de sus hijos (as)/ nietos a quienes
cuidan, en este apartado se presenta el modelo cualitativo que emerge del analisis de las
entrevistas, se muestra el andlisis de los elementos con mayor enraizamiento a nivel

individual.

El capitulo 5, titulado Determinacion social de la discapacidad en los niveles micro y meso
social se presentan los analisis correspondientes al nivel familiar y al contexto
sociocultural. Se expone cuéles son los elementos del modelo propuesto en esta
investigacion que evidencian un mayor grado de enraizamiento en dichas dimensiones, es
decir aquellos que se presentan mas arraigados, el analisis de esta informacion permite
comprender como es que se lleva de manera significativa, practica y cultural y dentro de las
dindmicas cotidianas en estos contextos el proceso salud-discapacidad-atencion de las

localidades rurales de Nuevo Leon.
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Por ultimo el capitulo 6 aborda las conclusiones a las que se llego con este proyecto, se
presentan los determinantes del modelo que estan mas presentes en el proceso salud-
discapacidad-atencion, las barreras a las que las mujeres cuidadoras y las personas con
discapacidad se enfrentan, y las estrategias planteadas como un activo para que esta
poblacion haga frente a las barreras. Se menciona también como por medio del modelo y la
aplicacion de este se puede contribuir a diferentes objetivos de desarrollo sostenible, se
identifican lineas de investigacion que se pudieran desarrollar para complementar este
proyecto, asi como sugerencias para el desarrollo en materia de politica publica en salud

dirigida a la poblacion con discapacidad.
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Capitulo 1

Reconfiguracion de los conceptos Salud y Discapacidad. ¢qué las
determina?

1.1 Estado del arte (estudios de los determinantes sociales de la salud y determinacion

social)

Los estudios que se inclinan por la discapacidad van desde aquellos que se enfocan en los
perfiles epidemioldgicos, el analisis de las actividades para las que requiere ayuda la
persona, las necesidades de acceso a servicios de salud y la inclusién social, propuesto
desde la visién de Tamayo, Besoain y Rebolledo (2018) consideran la discapacidad como
un determinante social de la salud (Bagnato y Cérdoba, 2021). Otro estudio realizado en
Colombia por Vanegas-Saenz y cols. (2020) con esta misma linea de investigacion de la
discapacidad tiene un corte cuantitativo, muestra la relacion de los DSS con el
funcionamiento de la persona, pero también lo relacionan con el género, el nivel de estudio,

ingresos y estrato socioecondmico.

Cuando hablabamos de los paradigmas que se han utilizado para comprender la salud se
referia a dos, el antes mencionado de la Salud publica que se apoya de los DSS y cuyos
estudios ya analizamos, y un segundo paradigma el de la salud colectiva, donde el papel
fundamental en la comprension social del conjunto salud-enfermedad colectiva sin
contraponerse a las ciencias biomédicas (Laurell AC, 1986), sino por el contrario repensar
en conjunto con la ciencias sociales el desarrollo de propuestas teérico-metodologicas-

colectivas que muestren un impacto en las condiciones de salud de la poblacion.
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De tal manera que la salud colectiva sostiene que es necesario analizar el conjunto salud-
enfermedad desde los contextos econémicos, ideoldgicos, politicos y no solo desde la
hegemonia del fendmeno bioldgico de los individuos (Laurell AC, 1986), de tal forma que
se elimine la categoria dicotdbmica y se de paso a un proceso dialéctico que permita la
comprension de los determinantes del proceso salud-enfermedad- atencion y sus
complejidades, se debera tener en cuenta la reproduccién social, la economia asi como las
formas de dominacién y explotacion que surge de un sistema capitalista, que se reproducen

en distintas instituciones entre ellas la familia (Iriart, 2002).

De tal forma que asi como los DSS eran pieza clave de la salud publica, para salud
colectiva la clave es la determinacion social, en este sentido se realiz6 un estudio de corte
cualitativo en el 2015 en Buenaventura Colombia en el que se analizaban el acceso a los
servicios de salud de la poblacion infantil con discapacidad fisica y en condiciones de
pobreza, en este estudio se muestra como la discapacidad se ve relacionada con minusvalia
lo que tiende a la invisibilizacion, en relacién a la determinacion singular destaca por lo que
pasan las mujeres cuidadoras al enfrentarse no s6lo a barreras geogréaficas sino también en

el acceso y la calidad de los servicios médicos y medicinas (Hurtado y Arrivillaga,2018).

Otro estudio con relacion a la determinacion social de la salud y la discapacidad fue el
realizado con poblacion con Trastorno del espectro autista, este estudio fue transversal y

comparativo con nifios neurotipicos y neurodivergentes en los que segun su estrato
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socioecondémico influyo en el diagndstico temprano o diagnostico acertado, asi como mayor
comorbilidad en el estrato socioeconémico pobre, esto evidencia como influye la condicion

socio territorial en las personas con TEA de este pais (LOopez-Chavez, 2020).

En cuanto a la busqueda de estudios para la poblacién con discapacidad se enfocan en la
evaluacion de la calidad de vida relacionada con la salud de esta poblacion, evalian la
efectividad de las intervenciones terapéuticas y como estas afectan en la forma en la que
viven de las personas (Rodriguez-Grande y Rojas-Reyes, 2022), En este mismo sentido
Mirdn y cols. (2008) realizaron un estudio en el que establecian la relacion de la salud con
la calidad de vida de 265 personas con discapacidad de intelectual en Salamanca Espafia; se
aplico el cuestionario de salud SF-36%, adaptado y validado para la poblacion espafiola,
posteriormente se realizaron entrevistas donde se indagaron 8 dimensiones de calidad de
vida entre las que se encontraban salud general, funcion fisica, rol fisico, rol emocional,
funcion social, dolor corporal, vitalidad y salud mental a partir de variables
sociodemogréficas y de estilo de vida dando como resultado que el 41.5% relaté que su

percepcion en relacién a su salud era buena.

Otro estudio realizado en Espafia es el de Martinez-Leal y cols. (2011) en el que se buscaba
conocer el estado de salud de las personas con discapacidad intelectual se encontro 25

veces mas casos de epilepsia y el doble de obesidad, 20% de la poblacion present6 dolor

L Escala creada en Estados Unidos en los afios 90 y adaptada para la poblacién Espafiola que proporciona un
perfil del estado de salud, evalua la calidad de vida, compara las diversas enfermedades, las cuestiones
positivas y negativos de la salud por medio de 36 items relacionados con la Funcidn y el rol fisico, rol
emocional, Dolor corporal, salud mental, Salud general, Vitalidad y Funcién social, por ultimo incluye un
item que hace referencia a como se encontraba un afio anterior a la aplicacién del mismo.
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bucal, baja presencia de enfermedades cronico degenerativas como diabetes e hipertension,
otro dato relevante es que tenian poca participacion en programas de promocién y
prevencion de la salud, de igual forma se evidencia que tienen mayor ingresos a hospitales
que la poblacion sin discapacidad, concluyendo que se necesita formacion profesional

especificamente disefiada para la atencion de personas con discapacidad intelectual.

Aparicio y cols. (2022) realizaron un estudio en la ciudad de Teruel Espafia, para evaluar la
prevalencia de obesidad y sobrepeso en 123 personas con discapacidad intelectual 41.8%
mujeres y 58,2% hombres con discapacidad intelectual reconocida y mayores de 18 afos,
en relacion con el grado de discapacidad el 10.6% present6 DI leve, el 26.8% DI moderada,
el 34.1% DI grave y el 28.5% DI profunda, los resultados muestran 29.3 % de obesidad y

32.5% de sobrepeso, por lo tanto muestra la relacion obesidad y grado de discapacidad.

Después de esta revision de literatura y al observar los pocos estudios en relacién con
discapacidad y zonas rurales considero pertinente la complementacion de los dos
paradigmas predominantes en la comprension de la salud, es decir, tanto los DSS como la
determinacion social para el estudio de la poblacion con discapacidad de las zonas rurales

de Nuevo Ledn.

En este sentido Tamayo (2018) propone una actualizacion al modelo de la determinacion a
través de los DSS vy la discapacidad (que considera un DSS estructural) por medio de un

flujo de determinacion social que utiliza la relacion entre inclusion y exclusion, la
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estratificacion social, la exposicion y la vulnerabilidad y la interrelacion entre estas como
una consecuencia diferencial. Otro punto importante para considerar en este estudio es la
definicion de salud y se utiliza la redefinicion de Krahn y cols. (2021) que se refieren a la
salud como “el equilibrio dinamico del bienestar fisico, mental, social y existencial en la
adaptacion a las condiciones de vida y el entorno”, al destacar de acuerdo con la CIF
(OMS, 2001) que la salud es distinta de la funcion y existen personas con discapacidad que

estan sanas.

Otro marco de estudio relevante para el estudio de la discapacidad es la importancia de la
familia, especificamente cdmo las dindmicas familiares se modifican al momento en que un
miembro de ésta se enfrenta a una situacién de discapacidad, en este sentido hay una gama
de estudios en la que abundan la descripcion de las mismas en relacion a ciertas
condiciones de vulnerabilidad como lo es la de pequefios con problemas comportamentales
y psicosociales, algunas otras se desarrollan en el contexto de la importancia de las
dimensiones familiares como los roles, las relaciones afectivas y la comunicacién (Sanchez,

Londofio, Lozano y Chavarria, 2015).

Los estudios de la familia han sido abordados en su mayoria de manera cuantitativa, con el
uso de instrumentos como el FACES I11%, en el contexto mexicano este instrumento se

tradujo en el 2001 para la version en espafiol y se validé y aplico, con finalidad de evaluar

2 Escala desarrollada por Olson, Portner, y Lavee, llamada Evaluacién de la Cohesién y Adaptabilidad Familiar
(FACES Il1), esta escala evalua la flexibilidad y cohesién familiar, consta de 40 preguntas, determina cémo
percibe y observa cada miembro a su familia , evalda asi la percepcion ideal y real de la familia.
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la funcionalidad de la familia en la practica de la medicina, es decir en la atencion primaria

a la salud (Rosas et. al, 2003).

Otros estudios mencionan que el nacimiento de un nifio con discapacidad hace que la
familia se afronte a crisis que genere modificaciones en las funciones y la estructura
familiar esto relacionado a las atenciones y cuidados que el menor requerird, estas
modificaciones podran generar reacciones positivas como la maduracién, crecimiento y
fortalecimiento pero también negativas como desorganizacion, incapacidad para afrontar
este nuevo reto del tal forma que se actle de manera disfuncional, segun Salcedo-L06pez

(2013).

Estas modificaciones se clasifican en estructurales (debido a la dependencia que desarrolla
el nifio hacia algin familiar), procesuales (ya que el nacimiento del hijo con discapacidad
interioriza la actividad de la familia y reduce su contacto con el exterior) y de impacto
emocional (ya que genera angustia, stress es decir alteracion en las emociones) por lo cual
la crianza de un hijo con discapacidad también generara cambios en los patrones tanto
internos como externos de la comunicacion y estos deberan mejorarse, adaptarse y
reorganizarse para de esta manera satisfacer las demandas de cuidado (Raymundo et al.,

2012).

Moréan y cols. (2022) realizaron un revision de articulos en PUBMED, LILACS y Scielo,
de cuidadores de nifios con discapacidad intelectual, se analizaron 20 articulos y se

discriminaron 13, con una muestra final de 7 articulos entre los principales resultados se
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muestra como los rangos de edad de los cuidadores se encontraban entre los 35-40 afios,
con grado de escolaridad de secundaria de clase media o baja, principalmente las mujeres
cuidadoras eran amas de casa y presentaban estrés, ansiedad y depresion, algunas de las
mujeres cuidadoras utilizaban la religion como afrontamiento ante estas situaciones,
encuentran que la relacion entre la calidad de vida y la sobrecarga de los cuidadores
depende de la gravedad de la discapacidad de los nifios y propone el empoderamiento de las
familias asi como el anélisis de funcionalidad de la misma para evitar la sobrecarga en los

cuidadores.

1.2 Salud

Muchos son los puntos de encuentro y las convergencias en relacién con la definicion de la
salud, desde la definiciobn méas aceptada mundialmente pero también ampliamente criticada
como es la propuesta por la Organizacion Mundial de la Salud (Grad, 2002) que menciona
que es un estado de completo bienestar fisico, mental y social y no sélo como la ausencia
de enfermedad, esto como menciono anteriormente ha dado pie a redefinir la salud desde
distintitas perspectivas y miradas con el fin de englobar todo aquellos que puede estar

involucrado con la salud de una persona o de una sociedad.

En este mismo sentido en la carta de Ottawa (Charter,1986) con la finalidad de ampliar el
concepto propone el termino promocion de la salud, es decir da a la persona el control de
aumentar y mejorar su salud de tal forma que pueda alcanzar el estado de bienestar total no

solo fisico sino tambien mental, al ser capaz de aspirar a realizar las actividades que le
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permitan satisfacer sus necesidades al hacer frente al entorno que lo rodea, es decir que se
tengan en cuenta los recursos sociales, asi como econdmicos, ambientales, entre otros, de
tal forma que la promocion de la salud no sea exclusiva del sector salud y tampoco los

estilos de vida de las personas, sino que implica mucho mas.

A partir de estos conceptos es que distintos autores han propuesto redefinir la salud,
Starfield (2001) la define como aquello que un grupo de personas o0 una sola persona es
capaz de tener aspiraciones para satisfacer sus necesidades, pero también hacer frente a los
entornos sociales, bioldgicos y fisicos de tal forma que este concepto abarca tanto lo

personal como lo social y a su vez las capacidades psicoldgicas y fisicas de las personas.

Otra definicién de la salud que considero pertinente citar es la de Card (2017) mencionada
como una experiencia de bienestar psicoldgico y fisico, pero que no es algo dicotdmico ya
que la ausencia de enfermedades o discapacidades no es necesaria para gozar una buena
salud. Algunos autores se han enfocado en definir la salud no como algo individual sino
como algo colectivo entre estas definiciones destacan la de Union Internacional para la
Promocién de la Salud y la Educacion menciona que la salud se genera cuando las
comunidades, las familias y las personas tienen la educacion, los ingresos y el poder para
tener control de sus vidas asi como de sus necesidades y estos derechos antes mencionados
son respaldados por entornos y politicas que les conducen a gozar de una mejor salud

(Shilton et al., 2011).
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En este mismo sentido de la colectividad el diccionario de la salud publica presenta dos
definiciones, la primera de ellas define a la salud como un estado sostenido y equilibrado de
armonia entre los humanos y sus entornos bioldgicos, fisicos y sociales que le permiten
coexistir de manera indefinida y una segunda, que la define como aquel estado funcional,
emocional y estructural que es compatible con la vida efectiva de la persona, pero también
de ésta como miembro de una familia y comunidad (Last, 2007), asimismo McCartney et
al. (2019) redefinen la salud como “un estado estructural, funcional y emocional que es

compatible con la vida efectiva como individuo y como miembro de la sociedad”.

En esta basqueda por definir la salud y encontrar el concepto a retomar para los fines de
esta investigacion, las propuestas de autores como Huber y cols. (2011) y Krahn y cols.
(2021) la definen como la adaptacion de los individuos (independientemente de las
condiciones fisicas, mentales o sociales) para hacer frente a los retos que la vida les
presenta ya sea emocionales o sociales adaptandose a las condiciones de vida y de los

entornos sintiéndose saludables de alguna u otra forma.

En este sentido Huber (2011) la define como una salud social, donde las personas
desarrollan sus potenciales y capacidades para manejar su vida con cierta independencia a
pesar de una condicion médica, es decir equilibran sus limitaciones y posibilidades
adaptandose a su condicidn para poder asi participar plenamente en la sociedad sintiéndose
saludables, de tal forma que la salud es la capacidad de la persona para romper las normas
que se le han impuesto y construir nuevas normas adoptandose a un mundo versatil

(Granda, 2009).

50



Estas definiciones no estan muy alejadas de lo que en su tiempo propuso Cangilhem (citado
por Quevedo, 1992) que la salud era la posibilidad de las personas para afrontar nuevas
situaciones con la tolerancia que cada uno tiene para resistir o superar las infidelidades del
medio, pero a qué se referia el autor con estas infidelidades, se refiere al desequilibrio que
genera la enfermedad en las personas, esa enfermedad que es vista como algo que pone en
riesgo la vida de las personas, algo que es indeseable pero que también es inevitable puesto
que es parte del proceso de la vida; por tanto es importante el andlisis del proceso salud-

enfermedad.

Por tal motivo y para fines de este proyecto es que el concepto de salud se configura (con
base en las definiciones de los autores citados anteriormente) como la adaptacion de las
personas de acuerdo a sus capacidades para llevar a cabo de manera independiente las
actividades propias de su dia sintiéndose saludables (sin darle mayor peso a su condicion
fisica, mental o social), esto permite romper las normas sociales que se han impuesto sobre
el concepto salud pero a su vez mantiene un equilibrio de armonia y apoyo con su familia'y
comunidad que le permita desarrollar redes de apoyo que fomenten la cohesién social y el

bienestar individual y colectivo.

1.3 Salud en el contexto mexicano

La salud es definida en México a través de la Ley General de Salud (LGS) con base en la

definicion brindada por la OMS “como un estado de completo bienestar fisico, mental y
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social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades” (México, 2021), dentro la
constitucion mexicana en el articulo 4 se menciona que “Toda persona tiene derecho a la
proteccion de la salud” por tal motivo es que se debe trabajar en ejercer este derecho y que
el resultado de este acceso sea la salud humana (Mendoza, 2018), es decir que se obtenga el
mas alto nivel de salud posible y debemos aclarar que esto no solo se obtiene de la atencion
que brinda el personal médico sino que también se debera trabajar en la promocion a la

salud, las condiciones sociales de los hogares, el empleo y la educacion.

La legislacion promulgada en México a partir de 1983 y que aun cuenta con vigencia
contiene el derecho de proteccion de la salud se incluyen las siguientes finalidades: 1) el
bienestar fisico y mental para contribuir al ejercicio pleno de las capacidades; 2) la
prolongacion y mejoramiento de la calidad de vida; 3) la proteccion de los valores gque
coadyuven a la conservacion y al disfrutar de condiciones de salud que contribuyan a un
desarrollo social; 4) actitudes responsables y solidarias de la poblacién en cuanto a la
conservacioén, prevencion, mejoramiento y restauracion de la salud; 5) el disfrutar de los
servicios de salud de manera oportuna y eficaz segun las necesidades de la poblacion; 6) el
conocimiento adecuado para la utilizacién y aprovechamiento de los servicios de salud; y,
7) la investigacion cientifica y desarrollo de ensefianza para la salud (Ley General de Salud,

Articulo 2°).

Uno de los objetivos del sector salud es que se tenga un alto nivel de salud enfocandose en

las necesidades de aquéllos que tengan mas riesgos con base en sus condiciones sociales
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(Braveman 2014), la vulnerabilidad social en relacion con la salud no sélo se basa en estas
condiciones sino también en las econdmicas, culturales y politicas que definen la condicion
de salud de estos grupos sociales en desventaja (Arzate y Rangel, 2021), al considerar no
solo como un derecho fundamental a la salud sino como una de las bases principales para
que las politicas sociales y econdmicas puedan impulsar un desarrollo con mayor justicia
social es decir un desarrollo equitativo en entornos sustentables (Cantu-Martinez, et al.,

2020).

En el caso mexicano el acceso a la atencion de la salud se relaciona méas a pertenecer a una
clase trabajadora, que al ser un derecho constitucional esto no deberia sujetarse a esta
condicion, pero que al ser asi pone en desventaja a cierta poblacion con respecto a su estado
de salud ya que si no tiene acceso por medio del empleo formal, deber acceder a este
servicio a traves del sector privado, lo que implica un gasto que no sélo los pondria en una

desventaja de salud sino también en una desventaja econémica.

El sistema de salud en México estd constituido por varios subsistemas y su afiliacion a
estos depende como se menciond anteriormente del lugar donde se labore, en este sentido
podemos encontrar que el IMSS abarca al 36.4% de la poblacién, el 5.5% esta cubierta por
el ISSTE, otros sistemas que brindan servicios de salud son PEMEX, Sedena, Semar

(MCS-ENIGH, 2018). El problema del acceso a la salud en México es que la poblacion que
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no cuenta con empleo formal® no esté afiliado a estas instituciones, para ello el gobierno
federal implementd el seguro popular* que fue el encargado de brindarles este acceso a la

salud y este cubria al 42.2% de la poblacién (OCDE, 2016).

Estos programas implementados por el gobierno federal se realizan con la finalidad de
cumplir con el derecho a la proteccion de la salud, pero es importante sefialar que éste no
debe estar sujeto a si se cuenta 0 no con un empleo, como se consideraba en la constitucién
de 1917, sino que debe distribuirse de acuerdo con las necesidades de cada uno y no en
relacién con que forme parte de la clase trabajadora o cuente con la capacidad de pago, ya
que esto al menos en el territorio mexicano pone en desventaja a la poblacion que no
cuentan con empleos formales incluyendo asi a la poblacion de las zonas rurales que
representa aproximadamente el 21% de la poblacion en México (INEGI, 2020) y que al
dedicarse a multiples actividades, como las labores del campo o empleos informales, no se

les garantiza este derecho.

1.4 Brechas de salud en México: de la ruralidad a la nueva ruralidad.

En el 2010 la poblacion en México se conformaba por 78% urbana y 22% rural (Carton de

Grammont, 2009; INEGI, 2010), en la actualidad el INEGI (2020) menciona que existen

3 Para el gobierno de la ciudad de México es aquel que respeta derechos laborales y te brinda acceso a
servicios de salud, a vivienda, a una pension para la vejez o ahorro para el retiro, entre otros beneficios.

4 Esta es la informacidn publicada al 2018, a partir del gobierno de Andrés Manuel Lépez Obrador el seguro
popular fue sustituido por el Instituto de Salud para el Bienestar (INSABI), en el estado de Nuevo Ledn no se
adoptd esta estrategia, en la actualidad el gobierno estatal implementé un programa denominado Cuida tu
salud.
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185 mil localidades rurales en las que habitan 23 millones de personas, es decir el 21% de
la poblacion de México. Pero qué es lo que caracteriza o cOmo se categoriza a las zonas
rurales, distintas son las definiciones que se han brindado en América Latina para
caracterizar a la poblacion rural, pero en el contexto mexicano Unikel (1973) menciona la
investigacion realizada por el Centro de estudios econdémicos y demogréficos, se clasifica a
las localidades de acuerdo con el nimero de habitantes y menciona que aquellas localidades
que cuentan con 9,000 a 5,000 habitantes se consideran localidades mixtas rurales y

aquellas menos de 5,000 habitantes se consideran localidades rurales.

Otra clasificacion que se ha utilizado en México para la elaboracion de politicas publicas,
asi como por parte de la academia es la de la Organizacion para la Cooperacion y el
Desarrollo Economicos (OCDE, 2016) donde se ubican como zonas Urbanas-
Metropolitanas a aquéllas que cuentan con mas de cien mil habitantes, seguido de las zonas
urbanas intermedias cuya poblacion es de 100,000 y 15,000 habitantes; aquellas localidades
con que cuentan 15,000 y 2,500 habitantes son las localidades rurales semiurbanas, y por
ultimo aquéllas que cuentan con menos de 2,500 habitantes se les denomina localidades

rurales dispersas.

Otro estudio elaborado también por la OCDE (2007) clasifica los tipos de ruralidad en
cinco: el primero aquellas areas dispersas y aisladas de la mercantilizacion y las nombra
zonas rurales pobres; en segundo, aquellas zonas rurales que se dedican a la exportacion,

denominadas zonas rurales con agricultura intensiva; la tercera son las zonas rurales
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diversificadas, caracterizadas por contar con parques de servicios o industriales; el cuarto
tipo de ruralidad son aquellas zonas rurales que se encuentran en la periferia con lo urbano
y las llama rurales periurbanas; y por altimo, las zonas rurales que cuentan con recursos
energéticos, naturales y culturales, para el caso de las localidades seleccionadas para este
estudio la figura 1 describe el municipio en el que se localizan asi como la clasificacion de

la OCDE de acuerdo a las caracteristicas de cada una de ellas.

Figura 1. Localidades de estudio divididas por municipio y clasificadas de acuerdo con la OCDE

TIPO DE
MUNICII0 LOCALIDAD ABREVIATURA RURALIDAD
(6CDE, 2007)

GARCTA, N.L LOS FIERROS FIE ARP
MARAVILLAS MAR ARP
SABANILLAS SAB ARP
CRISTALOSA CRS ARP
CHUPADEROS DEL INDIO CHU ARP
MIRADOR DE LA MONTANA  |MIR APU
DIECISEIS DE SEPTIEMBRE | 16S APU
AT MORALES Y VILLARREALES  |MOR APU
_ GOMAS Y MENDIOLA GOM ARP
ALLENDE, N.L. LAZARILLOS DE ABAJO LAB APU
LAZARILLOS DE ARRIBA LSA APU
LOS SABINOS LSB APU
EL CERRITO CER APU

Fuente: elaboracion propia.

Pero ¢como surge esta definicion de nuevas ruralidades?, estas nuevas definiciones surgen
de varios elementos pero que principalmente se centran en la economia de los hogares
rurales, por una parte el capitalismo y la entrada del mercado al campo asi como la falta de

recursos no sélo econdmicos sino naturales para labrar el mismo, orillé a los hogares
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campesinos a buscar diversas formas de ingresos (Arias,1992); pero estas definiciones no
solamente parten del contexto econdmico sino que también de las cuestiones geogréaficas,

culturales y sociales (Valencia,2023).

Por tal motivo estas nuevas ruralidades de acuerdo con Valencia (2023) son aquellas cuyas
caracteristicas incluyen una diversificacion de actividades econdémicas, se observa una
disminucion de la agricultura y un aumento en aquellas actividades no agricolas, en las que
hay presencia de dinamicas nuevas entre lo urbano y lo rural, donde existe la presencia o
persistencia de rezagos o brechas, aquellas con poblaciones diversas que tengan en cuenta
las migraciones (ya sea a estas zonas o la migracion no solo a lo urbano sino también fuera
del pais), también donde existe la heterogénea configuracion de los territorios y por Gltimo
en las zonas dende existe la urgencia por que se impulse el desarrollo rural desde nuevos
marcos Y visiones, otro punto importante a destacar en estas nuevas ruralidades es el papel

de la mujer en la economia de los hogares y su participacién activa en pluriactividades.

Con relacion a la salud de las zonas rurales en México una investigacion realizada en los
ochenta por COPLAMAR identificé que en la mayoria de estas zonas se lleva a cabo la
autoproduccion de la salud, asi como el acceso a los servicios de salud por medio de la
prestacion laboral, el servicio privado, publico y mixto pero el obtenido por la via laboral
sigue en predominio (Boltvinik, 1984). Para la poblacion rural que no cuenta con un
empleo formal, es decir aquel en el que no se cuenta con derechos laborales entre ellos el

acceso a servicios de salud para el empleado y su familia, en México con la finalidad de
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brindar una afiliacion universal el Sistema de Proteccién Social en Salud (SPSS) se
incorporé a partir del 2003 el seguro popular, las zonas rurales fueron las que se
adscribieron mayoritariamente a estos programas, por tanto de un 47.1% que no contaba
con afiliacion en el 2008, se disminuyd a un 13.8% en el 2018 (CONEVAL, 2014; ENIGH,

2018).

Pero como lo analiza el CONEVAL (2014) la afiliacion a un servicio de salud es solamente
el inicio a la universalidad de cobertura, pero qué hay con el derecho a la salud, por tanto el
CONEVAL propuso el estudio del acceso efectivo de los servicios de salud y si la
poblacion hace uso de estos servicios, por tal motivo Fajardo-Dolci, Gutiérrez y Garcia-
Saisd, (2015) mencionan que para que se lleve a cabo este acceso efectivo se deberan tener
en cuenta cuestiones como la calidad, la accesibilidad que incluya la accesibilidad fisica, la
no discriminacion, el que se les brinde la informacién y la asequibilidad econdémica;
la equidad, tener en cuenta no solo los factores geograficos en la distribucion de servicios
de salud publicos, sino también aquello que se relaciona con las cuestiones étnicas y
culturales. Por tanto, a estos tres elementos que estos investigadores proponen, Valencia
(2023) con base en el Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (CESCR)
incluye la aceptabilidad, es decir, que se respete la cultura de las personas que habitan en

las zonas rurales, asi como la ética médica que ello requiera.

En el sentido de la equidad o las desigualdades de salud en México, en el 2019 se realizo el

analisis del informe sobre desigualdades en salud elaborado por el observatorio nacional y
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la Secretaria de Salud, encontraron brechas importantes en relacion con el acceso y
cobertura efectiva donde destacan brechas en el acceso a la seguridad social para la
poblacién indigena y rural, asi como barreras en el acceso a servicios medicos y tiempos

de acceso mas amplios para ser hospitalizados (SS/ONIS, 2019).

Se debera tener en cuenta que para gozar plenamente del derecho a la salud se tendra que
contar con servicios médicos que incluyan servicios de prevencién, curacién y
rehabilitacion, promocién y educacion para la salud, tratamiento adecuado para lesiones,
afecciones y discapacidades, tratamiento para la salud mental, suministro de medicamentos
y participacion de la comunidad y poblacion general en la prestacion de servicios de salud

(Comité de Derechos Economicos, Sociales y Culturales, CESCR, 2000).

1.5 Proceso salud-enfermedad: una mirada historica de los modelos de estudio para

la reconfiguracion de la discapacidad desvinculandola de lo patolégico.

Este proceso debe estudiarse desde distintas miradas, es decir, desde las ciencias naturales,
pero tambien las sociales, considerar no sélo lo biologico sino también lo cultural ya que al
igual que la salud es algo historico que permanece en constante movimiento, lo que permite
su abordaje de manera interdisciplinaria y desde distintos saberes (Franco,1993). Para
llegar a este abordaje interdisciplinario el proceso salud-enfermedad se ha estudiado a lo
largo de la historia desde distintos modelos, el modelo magico religioso, utilizado desde las

sociedades primitivas de la edad media pero que sigue vigente hasta la actualidad, en este
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modelo la enfermedad se veia como un castigo divino, se prevenia al obedecer las normas y

cuya curacion era a través de chamanes, curanderos, espiritistas y sacerdotes (Pifia, 1990).

Otro forma de estudiar el proceso salud enfermedad es el modelo sanitarista, en el que la
enfermedad es el resultado de las condiciones insalubres dandole peso a las condiciones
ambientales pero sin contemplar el factor social y las condiciones de vida de las personas
(Pifa, 1990), por tal motivo surge el modelo social que identifica el proceso salud
enfermedad a partir de las condiciones laborales y de vida de las personas, este incluye
como determinantes del proceso el estilo de vida pero también los factores ambientales

(Pifa, 1990; Arredondo, 1992).

Otros modelos enfocados en la presencia de los agentes biol6gicos causales de
enfermedades, es conocido como modelo unicausal en el que se busca el patdgeno
originario de la enfermedad, este modelo permitié la generacion de farmacos, pero no
explicaba como un agente podia tener efectos diferentes en las personas, por tal motivo es
que surge el modelo multicausal, que no solamente tiene en cuenta el agente patdgeno, sino
también al huésped y al ambiente, de tal forma que al analizar estas variables se conocen
los factores que participan de manera que pueda trabajarse en la prevencion, aungue su
desventaja es que no se conoce el valor especifico de cada factor y se enfoca en lo

bioldgico e individualista y deja un poco de lado a lo social (Arredondo, 1992).
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A partir de la incorporacion del modelo multicausal antes mencionado surge el modelo
epidemiologico, que utiliza no solo la red de causalidad, sino que también toma en cuenta
los factores de riesgo, lo que limita un poco a este modelo es que no diferencia entre los
factores bioldgicos y los sociales. También, con base en el modelo multicausal es que surge
el modelo ecologico que define el proceso como resultado del agente el huésped y el
ambiente, pero este modelo si asigna un valor a cada componente, pero deja de lado los

métodos para abordar lo social (Arredondo, 1992).

Otro modelo en el estudio del proceso salud enfermedad es el modelo historico social,
incluye 5 variables: la produccion de la persona, el desgaste laboral y la reproduccion de las
fuerza laborales, la clase social y la dimensién histérica, de tal forma que las incorpora al
analisis epidemiologico y aporta nuevas categorias como la efectividad de la prevencion del
proceso al mantener intactas las formas de explotacion laboral que las generan, entre las

representantes de este modelo podemos mencionar a Laurell (Arredondo, 1992).

En relacion con el capital humano y como el proceso salud enfermedad se visualiza como
un bien de inversion es que surge el modelo econémico, este modelo tiene en cuenta los
estilos de vida, el nivel educativo, los riesgos ocupacionales, los patrones de consumo y el
ingreso econdmico, como factores determinantes de la salud y la enfermedad dandole una
vision mas amplia del determinante social. Por Gltimo en los afios 90 surge el modelo
interdisciplinario en el que el proceso salud enfermedad se visualiza de manera individual

pero también de manera social y como este es el resultado de la interaccion de factores
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dandoles una jerarquia segun el nivel de determinacion, estos niveles los divide como nivel
sistémico, es decir, la genética y el ambiente, los cataloga como determinantes basicos; la
estratificacion social, la distribucion de riquezas, los sistemas de salud, estilos de vida y el
estado de salud, los denomina como determinantes estructurales (Frenk et al., 1991;

Arredondo, 1992).

De todos estos modelos el que ha presentado mas evidencia tedrico-empirica es el modelo
socio historico, de éste han partido varios autores en este camino del estudio y compresion
del proceso salud enfermedad, uno de ellos es Menéndez (1988), con base en este modelo y
el multicausal, realiza estudios que evidencian el peso que ha tenido el modelo médico
hegemdnico en el estudio de este proceso, describe este modelo como el conjunto de
conocimientos, teorizaciones y practicas de la medicina cientifica que deja de lado o de
manera subordinada a los conjuntos y saberes sociales, identificAndose como la Gnica forma
en la que se debe atender los procesos de la enfermedad, es decir, que este proceso sélo

debe ser atendido bajo el paradigma bioldgico.

Este biologicismo, forma parte de la epidemiologia clinica, el modelo médico hegemonico
se enfoca en tres aspectos: primero trabaja en la curacion, prevencion y mantenimiento; un
segundo aspecto es el control, la normalizacion, medicalizacion (se normalizan algunos
padecimientos e incluso se trasforman en procedimientos quirargicos situaciones como el

parto); y un tercer tipo de grupo de estudio, que es el relacionado a lo econémico-
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ocupacional, dandole un mayor peso a lo curativo y con la tendencia a ver como subalterna

toda atencién no biomédica del proceso salud enfermedad.

Es importante destacar que en contextos como el de México algunos sectores de la
poblacién hacen uso de la medicina tradicional para dar atencion a algunos padecimientos,
aun es comun el uso de herbolaria, ir a consultar con curanderos, en el caso especifico de
las personas con discapacidad es comun que se haga uso de medicina tradicional como
sobanderos para tratar ciertos padecimientos de motricidad, tratamientos estomacales entre
otros, lo que genera conocimientos en las mujeres cuidadoras, quienes retunen o articulan
saberes de lo biomédico y de lo tradicional, y aplicandolo en conjunto, brindan
autoatencidn de la salud en sus hogares y llevan a cabo la atencion primaria de la salud, por
tanto la familia sera el primer nivel de atencion y el personal de salud se ubicaria en un

segundo nivel.

En esta articulacion de saberes es que surge el término de autoatencion que se refiere a las
practicas que las personas realizan de manera individual o colectiva para explicar,
reconocer, diagnosticar, aliviar, atender, curar o controlar todo aquello que afecta su salud
sin la intervencion directa de médicos, curanderos, homeopatas etc., sino mas bien con
referencias antes aprendidas de alguno de ellos, de tal forma que en esta autoatencion la
persona puede prescribirse de forma autdbnoma o auto prescribirse algin tratamiento, esta es
la forma utilizada por los grupos sociales para atender la enfermedad, esta autoatencion se

realiza en micro grupos especificamente en los grupos domésticos, no soélo abarca la
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atencion y prevencion de los padecimientos sino que también es aqui donde se trabaja en el
cuidado de la salud desde la eleccion y preparacion de los alimentos, el cuidado de la
higiene tanto del hogar como la personal, la forma de obtencion y uso del agua entre otros

aspectos (Menéndez, 2003).

De esta manera podemos identificar que en este recorrido historico del estudio del proceso
salud-enfermedad, son dos los modelos que han predominado tanto en el estudio en
conjunto como individual, por una parte, el modelo biomédico hegemonico, es parte de la
Salud Publica, cuyos pilares son la epidemiologia clasica y el estudio de la salud a partir de
los determinantes sociales de salud (DSS) (Dahlgren y Whitehead, Solar) propuestos por la
Organizacion Mundial de la salud (OMS), que le da prioridad a la biologismo y la
medicalizacién, por lo que le otorga mas peso a los sistemas de salud en relacién con la

atencion de esta.

El segundo modelo se origina a partir de la crisis del modelo médico hegemdnico
(Menéndez), da lugar a la Atencion primaria de la salud en la que se consideran los
aspectos sociales y culturales que influyen en la salud, es decir, la salud depende del trabajo
en conjunto del saber biomédico pero también de los saberes tradicionales de cada cultura,
los saberes alternativos y que junto a la determinacion social de la salud son parte de los
pilares de la medicina social surgida en Latinoamérica en los afios 70°s y que es también

conocida como Salud Colectiva (Breilh,1979; Laurell, 1997).
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Desde ambos paradigmas, tanto el de la Salud Publica como el de la Salud Colectiva, son
retomados para la reconfiguracién de conceptos, asi como para conocer lo que determina la
salud de la poblacién con discapacidad de las zonas rurales de Nuevo Leon, pero sobre todo
el conjuntar los elementos de interés de cada una de sus aportaciones y proponer el modelo
para el estudio del proceso salud-discapacidad-atencion, permite dejar en claro que

enfermedad y discapacidad no son, ni deben utilizarse como sinGnimos.

1.6 Salud Publica y determinantes sociales de la salud

La salud publica es aquella que busca que se mejore el estado de salud de la poblacion, pero
esto no solamente tiene que ver con lo que se encamina al tratamiento fisiologico del
cuerpo o de la mente sino también a las cuestiones sociales como el ambiente, la economia,
la distribucion de la renta, el consumo, entre otras (Navarro, 1998), de tal forma que la
salud debe llevar a reflexionar a una accién que lleve a la poblacion a tener buena salud

sino también bienestar (Frenk,1992).

La salud publica no debe cerrarse a un servicio o una sola forma especifica de ejercerla,
sino mas bien basarse en grupos de personas o poblaciones desde una perspectiva
interdisciplinaria que permita la generacion de conocimiento, que considere lo biologico,
conductual y social, los principales campos de estudio de la Salud puablica son la
epidemiologia, que se enfoca en la frecuencia y distribucion de las necesidades de salud y

lo que la determina y la organizacion social en relacion a las condiciones de salud por
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medio del sistema de atencion a la salud, es decir, la manera en que se da una organizacion
social como respuesta a las cuestiones de salud y enfermedad de la poblacion (Frenk,

1992).

La salud publica fue considerada desarrollista ya que en sus inicios sostuvo que el
crecimiento econdmico conllevaria a la mejora de salud de poblacion, lo cierto es que para
Latinoamérica se mostrd un deterioro, motivo por el que se evidencia su limitacién al no
suceder este crecimiento (Iriart y cols.,2002), es importante destacar que salud publica
clasica conceptualiza la salud desde lo natural y biologico, asi como le da peso a los

factores causales que la desequilibran, es decir se basa en la medicalizacién (Huerta, 2010).

Esto evidencia la necesidad de que los servicios de salud incorporen profesionales con
otros perfiles fuera del area de salud, entre ellos socidlogos o personas que trabajen en pro
de los derechos humanos, que impulsen politicas publicas para disminuir la brecha de
inequidad en salud y cumplir asi uno de los objetivos principales de la Salud Pudblica,

(Gonzélez y cols., 2018).

Con la finalidad de trabajar en estas desigualdades de salud, la salud publica se orienta
desde el enfoque de los Determinantes sociales, esto con la necesidad de explicar que las
cuestiones de salud van mas alla de lo epidemioldgico o de lo biomédico y que el entorno
social y politico también trae consecuencias en la salud ya que determina las opciones que

las personas pueden tomar entorno a su salud (Gonzalez y cols., 2018), es necesario aceptar
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que el principal condicionante de la salud no estd en la atencion meédica sino que se
determina en los factores sociales tales como la ocupacién que ejercen o los lugares donde

habitan las personas (Carmona y Parra-Padilla,2015).

Los determinantes sociales de la salud (DSS) son definidos por Krieger como las
caracteristicas sociales que tienen influencia en la salud, mientras que la Agencia de salud
publica de Canada los menciona como condiciones o factores complejos que en conjunto
determinan el nivel de salud de las personas, entre estos factores incluye la educacion, el
empleo, el ingreso, las redes sociales, los servicios de salud, la cultura y el ambiente, otros
autores reconocidos en cuanto a los DSS, como son Dahlgren y Whitehead (1991) los
definen como los “factores sociales, econémicos y de estilos de vida, influenciados por

decisiones politicas, comerciales e individuales”.

Por otra parte la Organizacion Mundial de la Salud menciona que los Determinantes
sociales de la salud (DSS) son clave y de ellos depende el estado de salud, asi como el
bienestar de la poblacion y los define como el entorno donde las personas nacen, viven,
crecen, trabajan, envejecen, es decir, son el reflejo de la salud de las personas como
resultado de su contexto social, sus habitos individuales, caracteristicas bioldgico-genéticas

y del impacto de los servicios de salud (WHO 2010, WHO 2008).
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A partir de estas definiciones y en la busqueda por estudiar como es que los factores
sociales influyen en la salud de la poblacion es que se desarrollaron distintos modelos para
su comprension. En 1974 con el modelo propuesto por Laframboise a partir del modelo de
Lalonde, considera los estilos de vida, el ambiente, los servicios de salud y la biologia
humana como factores que al interaccionar determinan la salud; con relacién al estilo de
vida menciona que los habitos y costumbres aprendidos desde la nifiez o adolescencia
podrian repercutir en la adultez y ocasionar enfermedades cronico degenerativas e incluso
en aquellas personas que tienen habitos como fumar y tomar en exceso desencadenar

cirrosis y enfisema pulmonar.

Otro modelo es €l elaborado por Frenk (1991) propone los determinantes en tres
dimensiones, los determinantes basicos incluyendo la poblacion, el ambiente, el genoma y
la organizacion social, los determinantes estructurales en los que incluye el estrato
socioecondmico, el nivel econdémico o de riqueza, la ocupacion, el alto nivel de desempleo,
asi como los mecanismos de redistribucion, y por ultimo, los determinantes proximos que
son las condiciones y estilos de vida, condiciones de trabajo y el sistema de salud, todos
estos determinantes deben analizarse a nivel sistémico, socio estructural, nivel institucional

o del hogar y a nivel individual respectivamente (fig.2).
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Figura 2. Nivel de anélisis de la salud y tipos de determinantes
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Fuente: Julio Frenk (1991)

Dos modelos que considero que han tenido mas aceptacion a lo largo del estudio de la
salud, son el modelo de Dahlgren y Whitehead (1991), que desarrolla la explicacion de las
desigualdades sociales en diferentes niveles, en los que se tienen en cuenta los estilos de
vida de las personas, en este apartado también incluyen la etnia, el polimorfismo genético
asi como el sexo y la edad , en un segundo nivel ubican las redes comunitarias y sociales,
en el tercer nivel se encuentran las condiciones de vida y trabajo en este nivel ubican la
educacién, el empleo y las condiciones en las que se labora, es decir el ambiente laboral, el
desempleo, la vivienda, los servicios de atencion a la salud, los servicios de saneamiento y
agua, asi como la produccién de alimentos y la agricultura, por ultimo, en el cuarto nivel
ubican las condiciones socioeconomicas, culturales y ambientales; la representacion grafica

de este modelo se encuentra en la figura 3.
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Fig.3. Modelo de los determinantes sociales de la salud.
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Fuente: Dahlgren y Whitehead (1991)

La propuesta de modelo de Diderichsen, Evans and Whitehead (2001), se plante6 con la
finalidad de hacer intervenciones politicas en cuestiones de salud, se divide a nivel social
en el contexto social y el politico, y en el nivel individual toma en cuenta la posicion social
estratificada, exposiciones especificas, donde algunos estratos son mas vulnerables, de
manera que puede haber diferentes consecuencias sociales, asi como el desarrollo de

lesiones o de enfermedades, este modelo se describe a mayor detalle en la figura 4.

Figura 4. Modelo para intervenciones politicas en salud

SOCIETY INDIVIDUAL

Fuente: Diderichsen, Evans and Whitehead (2001).
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Después de diversos estudios relacionados con los determinantes sociales la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) en el 2005 forma la comision de los Determinantes Sociales de
la Salud, para que con base en estos conocimientos que se habian generado se trabajara en
disminuir la inequidad en salud, esto dio como resultado un nuevo modelo en el que se
explica cual es el impacto que los determinantes sociales tienen no solamente en la salud

sino también en el bienestar.

Este modelo fue desarrollado por Solar y cols. (World Health Organization, WHO, 2010) se
divide en determinantes estructurales de las desigualdades en salud, donde ubica la posicion
socioecondmica, la clase social, el género, la etnia, la educacion, ocupacién e ingresos, a
estos le agrega el contexto socioecondmico y politico en el que tienen influencia el
gobierno, las politicas macroeconomicas, las politicas sociales relacionadas al mercado de
trabajo y vivienda, las politicas publicas en materia de educacion, salud y proteccién social,

y por ultimo, la cultura y los valores sociales.

Otra parte que conforma este modelo son los determinantes intermedios de la salud en las
que engloban las circunstancias materiales como son las condiciones de vida y trabajo, los
factores conductuales y bioldgicos y los factores psicosociales, los habitos o conductas en
relacion con la salud, el sistema de salud propiamente dicho; y por ultimo, este modelo
incluye la cohesion social, ubicandola como parte tanto de los determinantes estructurales

como de los intermedios, en la figura 5 se muestra la representacion grafica del modelo.
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Fig.5 Modelo de los determinantes sociales de la salud
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Fuente: Solary cols. (WHO, 2010).

En concordancia con la Comisidn sobre determinantes sociales de la Organizacion Mundial
de la salud, de las dos principales categorias los determinantes intermediarios de la salud
son aquellos que tiene repercusiones directas sobre la salud y los determinantes
estructurales que asumen que la relacion salud/ enfermedad es el resultado de los sistemas

de accidn social, asi como los sistemas estructurales (Arzate y Rangel, 2021).

Los modelos anteriormente descritos son aquellos que se tuvieron en cuenta para el estudio
de la determinacion social de la salud de las zonas rurales de Nuevo Leon, del modelo de
Lalonde se retoman los habitos que se trasmiten desde la infancia y que son aprendidos en
el hogar y que pueden repercutir en la salud de sus integrantes, del Modelo de Frenk, a
nivel institucién-hogar, se destacan los determinantes basicos el ambiente y la organizacion

social; de los determinantes proximos, las condiciones de trabajo y vida.
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De la propuesta de Whitehead, del nivel condiciones de vida y trabajo, se considera
especificamente si cuentan con servicios de saneamiento y agua, asi como servicios de
salud. Del modelo de la OMS de los determinantes estructurales: la cultura, el ingreso y el
género; y de los determinantes intermedios, los factores conductuales y la cohesion social,
por ultimo, con base en el modelo de Diderichsen para intervenciones politicas: la

exposicion y vulnerabilidad diferencial.

Por tal motivo y después de la revision de los diferentes modelos se propuso como primer
modelo tedrico de comprension (figura 6) los determinantes sociales de la salud que se
complementaron por medio de la observacion y la indagacion a partir de aproximaciones
cualitativas para el estudio de la poblacion con discapacidad de las zonas rurales de Nuevo
Ledn, una vez realizado el trabajo de campo se efectuara el andlisis de las entrevistas para
comprender por medio de la narrativa de las mujeres cuidadoras los determinantes sociales
de la salud que consideran que influyen mas en la salud de sus hijos-nietos con

discapacidad, asi como la forma en que interactlian estos elementos.

Figura 6. DSS de la poblacion con discapacidad de las zonas rurales de N.L.
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Fuente: elaboracion propia.
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1.7 Salud colectiva y determinacion social de la salud.

La salud colectiva es uno de los paradigmas mas utilizados para el estudio de la salud,
como una propuesta alternativa a la epidemiologia clésica utilizada en la salud publica, este
paradigma es un acontecimiento de la medicina social, surge en Latinoamérica finales de
los afios 60 e inicios del 70, como una inconformidad de los investigadores, académicos y
practicantes del campo de la salud, organizaciones, trabajadores y estudiantes en contra del
sistema desarrollista econdmico, esto evidencid que aunque existiera crecimiento
econdmico en los paises latinoamericanos esto no tenia un impacto positivo en la salud

(Paim, Almeida,1999, Iriart y cols.,2002, Nogueira, 2009).

Una de las ideas centrales de la salud colectiva es que el procesos salud-enfermedad debe
estudiarse, comprenderse y trabajarse como un proceso de didlogo y discusion que se
analice desde los contextos sociales, que es lo que determina la salud tanto individual como
de un grupo o conjunto de personas (Iriart y cols.,2002). Uno de los principales temas que
mueve a la salud colectiva es que el modelo biomédico hegemonico, pilar de la salud
publica, visualiza la enfermedad como un hecho individual consecuencia de conductas,
comportamientos y costumbres individuales, sostiene que existen individuos, familias y
comunidades que tiene mayor riesgo 0 son mas vulnerables a padecer alguna enfermedad
(Almeida, 2001), pero sin darle importancia a cdémo estas colectividades viven, trabajan,
hacen frente a las cuestiones de salud y alimentacién, asi como la manera en que afrontan

las enfermedades cuando éstas se presentan (Medina y Lépez, 2010).
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En este sentido, es importante destacar en relacion a los estilos de vida de los que hablan
algunos modelos de los determinantes sociales de la salud, que en algunas localidades como
lo son las zonas rurales de Nuevo Leon, debido a las condiciones laborales, economicas e
incluso geogréaficas no se dispone de recursos para tener en sus vidas, por ejemplo una
alimentacion balanceada, ya que el conseguir ciertos alimentos implica traslados a lugares
lejanos y depender si en los lugares de abastecimiento tienen en existencia los alimentos
que buscan, esto evidencia que se trata no de estilos de vida por decisién, sino mas bien que
se limitan a llevar un estilo de vida de acuerdo a los recursos a los que tienen acceso y esto
no solo referente a la alimentacidn, sino también a los medicamentos entre otras cosas que

influyen en la salud.

Los fundamentos de la salud colectiva tienen sus bases en las teorias criticas de las ciencias
sociales, el materialismo histérico y las teorias de conflicto, ve a la desigualdad y a la
inequidad como un fenémeno social (Breilh, 1979), por lo que trabajaron en desarrollar
perspectivas tedricas con relacion a la estructura social, a las condiciones de vida y de
trabajo (Laurell, 1997), propone que se trabaje la salud desde distintas dimensiones y por
medio de tres dominios: primero, el dominio general que es el acumulo de capital y las
condiciones politicas y culturales; segundo, el dominio particular, como lo son el modo de
vivir, la exposicion y vulnerabilidad grupal; y por Gltimo, el dominio singular enfocados en
los estilos de vida, las decisiones en libertad de las personas y las caracteristicas genotipicas

y fenotipicas (Breilh, 1979).
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Como se menciond anteriormente la salud colectiva proviene de la medicina social, que con
la vision de la epidemiologia critica estudia desde el contexto social al proceso salud-
enfermedad, toma en cuenta que las condiciones sociales son cambiantes, por tanto, este

proceso no debe verse de manera dicotdmica es decir si hay o no presencia de enfermedad.

Otro factor importante dentro de la medicina social es el modelo de reproduccion
econdmica, es decir, las relaciones de explotacidn que se producen por el sistema capitalista
y esto no so6lo a nivel de empleo, sino también a nivel institucional como lo es la familia,
donde la reproduccion se aprecia de acuerdo al género y al rol social que se le asigna a
cada integrante de la misma, por lo cual la medicina social se compromete en trabajar en
los problemas de las clases populares, de tal forma que desde sus inicios busca desde las
ciencias sociales analizar el procesos salud-enfermedad de manera colectiva por medio del
desarrollo tedrico-metodoldgico que se requiera, pero esto sin contraponerse a las ciencias
biomédicas, sino mas bien trabajar en conjuncion para el bien de la sociedad (lriarty cols.,

2002).

De esta forma la medicina social trabaja en la determinacion social de la salud de las
personas de manera integral a partir de sus realidades, tradiciones, costumbres, contextos,
de acuerdo a su posicion en el sistema de produccion (ya sea subordinado o autoridad), y
que esto los expone a factores de riesgo que pueden alterar sus procesos biologicos pero a

su vez tiene en cuenta el andlisis politico, econdmico y social, promueve la creacion de
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reformas en cuestiones de salud que permitan que se supere lo hegemonico del modelo

biomédico (Acero y cols., 2013).

En el contexto mexicano el pensamiento social debe tener impacto no solo en la salud de la
poblacion, sino también en la creacion de programas de salud y en la generacién de
politicas publicas, tres son las escuelas que se han seguido en México respecto al
pensamiento social de la salud: la primera, la sociologia de la salud publica que se describid
anteriormente y que se conflictta con las ideas de la medicina social; la segunda de ellas la
meédico-antropoldgica, hace frente a la vision medicalizada de la salud centrada en el
modelo biomédico, el principal representante es Menéndez (2003) que acufid el término
Modelo Médico Hegemonico, asi como el término de autoatencion, donde da a conocer que
las personas por medio de sus experiencias y saberes llevan a cabo esto, no s6lo con lo
aprendido de la biomedicina, sino también por medio del uso de précticas médicas

alternativas como la homeopatia, entre otras.

La tercera escuela es la medicina social, de Laurell (1986) estudia la relacion salud-trabajo,
asi como el proceso salud-enfermedad que se ve afectado por las condiciones
socioecondmicas, es decir, la salud se ve impactada por la desigualdad social, en esta
escuela también participa Menéndez (1988) y es aqui donde surge el proceso salud-
enfermedad-atencion, en esta escuela se enfocaron mas en estudios de la determinacion
social de la salud de la clase obrera, la mortalidad infantil, la salud materno-infantil, la

salud reproductiva y la sexualidad y embarazo adolescente.

77



Las ciencias sociales y los determinantes de la salud-enfermedad van de lo macro a lo
micro social, de lo social a lo biomédico, y por tltimo, al analisis de los determinantes de la
salud-enfermedad, esto lo realiza por niveles: en el primer nivel coloca a la globalizacién
donde el poder tiene mucha influencia y genera un aumento en la desigualdad social, cuyo
resultado son ricos mas ricos y un aumento en la pobreza, también tiene en cuenta factores
como la relacion obrero-patron, otro aspecto que influy6 en la salud en esta globalizacién
fue el Tratado de Libre Comercio que permitié el acceso a alimentos chatarra y muestra

como la mala alimentacion repercute en la salud (Castro, 2011).

El segundo nivel es la produccion y la clase social, en este se analiza como se lleva a cabo
la distribucion de riqueza, la clase social baja presenta mayor mortalidad infantil y existe
mas violencia sexual en las mujeres, como resultado de esta violencia son enfermedades de
trasmision sexual como el VIH. En el tercer nivel ubican el trabajo, es decir, la insercion
econdmica a la sociedad por medio del empleo, en este nivel se muestra como el desgaste y
el stress que se origina en el ambiente laboral desencadena enfermedades. Por Gltimo, el
cuarto nivel, en el que identifican los estilos de vida, es decir, los habitos personales que

pueden tener un impacto positivo o negativo en la salud (Castro, 2011).

Con lo relacionado a los dos ultimos niveles es importante destacar nuevamente la
importancia de la familia en primera instancia al ser una institucion donde se le prepara a
los integrantes para insertarse en la sociedad, especificamente en el ambiente laboral pero
también la importancia de esta como red de apoyo para mitigar o aligerar las cuestiones de

salud como consecuencia del estrés laboral, por otra parte en cuestiones de los habitos es
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importante destacar como estos son trasmitidos en el hogar impactan en la salud de sus
integrantes, especificamente los habitos alimenticios, para este proyecto esto es un
determinante que se considera dentro del estudio no solamente por el tipo de alimento que
se acostumbra consumir dentro de los hogares sino también tener en cuenta que los estilos
de vida de las poblaciones rurales se ven afectados ya que por su geolocalizacion no se

tiene acceso a ciertos grupos alimenticios.

Con base en estas escuelas de pensamiento que predominan en la medicina social es que
para este proyecto se decide dividir en tres niveles los elementos de la determinacion social
que se tendran en cuenta, en el primer nivel encontramos el contexto social, en el que se
contempla como se menciond anteriormente, cémo debido a la geolocalizacion de estas
localidades las coloca en una posicion de marginacién y desigualdad, a nivel familia es
importante tener en cuenta aquellos saberes que las jefas de los hogares han adquirido a lo
largo de su trayecto de vida y que abona en la salud de los miembro del hogar; por ultimo, a
nivel individual es importante conocer como es la salud tanto fisica y mental de la

poblacién con discapacidad, estos elementos se describen en la figura 7.
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Figura 7. Determinacion social de la salud de la poblacién con discapacidad de las zonas rurales de N.L.
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Fuente elaboracién propia.

Otra propuesta que se tuvo en cuenta para este proyecto es el descrito por Cardona (2016),
que describe los dominios y los componentes de cada uno de estos con base en la
prevencion, promocién y accion (curacion) de la salud, el primer dominio es el global, este
analiza los modos de vida, los procesos generales o estructurales, y por ultimo el analisis
de la produccidn, el consumo y el papel que juega el estado, en el dominio particular tiene
en cuenta las condiciones de vida, las condiciones laborales, el consumo de bienes y
servicios, la identidad, la transmision y reproduccion de la cultura y sus valores, las formas
organizativas para el beneficio de la comunidad o grupo al que pertenecen, la relacion
ambiental y ecoldgica y como tercer y ultimo dominio ubica el singular en el que se

abarcan los estilos de vida, el fenotipo y genotipo, el trayecto personal, familiar, la
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capacidad que se tiene para las acciones en defensa de la salud y por ultimo la trayectoria

personal, familiar y ecolégica (fig.8)

Figura 8. Dominios y componentes del modelo de determinacién social de la salud.
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Fuente. Cardona (2016).

Otro determinante de la salud que se considera importante es la reaccion social ante la
enfermedad gue normalmente se aprecia como una desviacién y tiende a que se estigmatice
ya que ha sido visualizada y controlada desde el sistema médico , a su vez esta reaccién
social permite hacer visibles los sintomas, la tolerancia a la convivencia y la conciencia de
la tolerancia, por otra parte la enfermedad hace que las personas tengan una percepcion de
ellos mismos (en ocasiones aminorandose) pero también tiene un impacto en las relaciones
sociales ya que se generalmente se valora a la persona de acuerdo a su capacidad
productiva es decir la manera en la que puede insertarse en el mercado laboral (

considerado en el nivel de la globalizacion).
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De esta manera podemos percatarnos que todo aquello que se “desvia de lo normal” se ha
considerado como enfermedad, y para la discapacidad no es la excepcion ya que al
considerar a las personas de acuerdo a su capacidad productiva se estaria siento capacitista
¢a que nos referimos con esto? a que se practica (consciente o inconscientemente) y se
promociona el capacitismo, definido como “el eje de discriminacion construido a partir de
un modelo hegeménico, el cuerpo capaz, que encarna, supuestamente, las caracteristicas
innatas y esenciales que definen a un cuerpo humano normal y que va a determinar sus

relaciones con los demas individuos y con el entorno” (Caballero, 2013).

El capacitismo se relaciona directamente al modelo médico de la discapacidad, donde las
personas con discapacidad son minusvalidas o presentan deficiencias (Toboso, 2017), es
decir discapacidad y enfermedad han sido un binomio relacionado de manera cultural e
historica enfocandose en curar, rehabilitar e incluso prevenir el nacimiento de personas con
esta caracteristica, pero hay que considerar que solo algunas discapacidades son de origen
patolégico  (Guzman- Castillo, 2012), es decir, que a raiz de una enfermedad se
desencaden6 la discapacidad pero como se menciond anteriormente es importante la
generacion de evidencia empirica para que estos dos conceptos (enfermedad y

discapacidad) dejen de utilizarse como sinénimos.

Este capacitismo le da un sentido negativo a la discapacidad, en primera instancia lo

convierte en un grupo invisibilizado, pero también en objeto de microagresiones. Un
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estudio realizado por Cabrero (2021) menciona como el no tener conocimiento, 0 no
comprender de todo la discapacidad lleva a posturas de sobreproteccion, compasion entre
otras que dan pie al capacitismo y a su vez a la exclusién social de este grupo prioritario,
por lo que es importante tomar conciencia de todas aquellas actitudes que nos llevan a
relaciones de desigualdad basadas en la capacidad corporal estandar, por tanto, una parte
importante de nuestro modelo es conocer las experiencias de discriminacion a las que se
enfrenta tanto la poblacion con discapacidad de las zonas rurales como la de las mujeres
cuidadoras, esta discriminacion incluyendo tanto a la social en general como al personal de

salud.

Desde una perspectiva social la discapacidad es entendida como un grupo de personas que
presentan una calidad de vida baja y un futuro incierto en comparacion con el resto de la
poblacién, esto debido a que se considera que no son personas completas por lo tanto se
espera menos de ellas 0 no se les exige como al resto de la poblacién, es decir, estan
infravalorados esto debido a que la sociedad esta construida para y por personas sin
dicapacidad, desde un disefio social capacitista (Otaola y Huete, 2019), por lo tanto estas
creencias repercuten en la poblacion con discapacidad en aspectos como la educacion, en
este sentido, para este proyecto este tema se abarca en la categoria de salud emocional en

donde consideramos el acceso a la educacion de esta poblacion asi como la independencia.

83



1.8 Determinantes sociales y determinacion social de la salud: puntos de convergencia

y divergencia para el estudio de la discapacidad, propuesta de un modelo

Como se pudo apreciar en los apartados anteriores algunos aspectos de ambas posturas
coinciden, algunos con el mismo concepto pero desde distintas perspectivas y formas de
interpretarse, a continuacion se describen los puntos de convergencia y divergencia entre
los DSS y la determinacion social asi como la forma en que cada uno de ellos visualiza la
discapacidad, dentro de las convergencias podemos citar el que ambos paradigmas buscan
la interaccion entre el campo social de la salud y lo bioldgico, asi como la relacion de la
salud-enfermedad con las condiciones econémicas y de trabajo, menciono que lo
macrosocial condiciona a lo micro social de la salud y la enfermedad (Eibenschutz y

Gonzélez,201, Morales y cols.,2013).

Dentro de las divergencias podemos mencionar que los DSS tiene en cuenta a la sociedad
como un conjunto de personas, es decir una poblacion, con una visién desde su
funcionamiento y cuando algo cambia en esta funcion se considera una desviacion,
mientras que la determinacion social ubica a la sociedad como la dindmica de cada
individuo dentro de la misma por lo tanto se refiere que en los procesos de reproduccion y
produccion social las cuestiones bioldgicas deberan integrarse dentro de las cuestiones

sociales.

Por otra parte los DSS no tienen en cuenta la historia es decir para ellos la persona va

separada de lo social por lo tanto aspectos como la educacion, el ingreso, su posicion en el
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trabajo determinan su salud y en relacion a las condiciones de vida se concreta la
vulnerabilidad y exposicién a las que se someten, la determinacion social tiene en cuenta
las jerarquias basandose en el proceso salud-enfermedad como algo singular en esta
jerarquizacion se tiene en cuenta el desgaste que puede tener el individuo como
consecuencia de un estilo de vida impuesto y no elegido (Morales y cols.,2013), por lo
tanto es importante destacar que estos estilos de vida van de acuerdo a sus contextos y a los
accesos que en su condicion de subordinados les permite lograr y no a las libertades de

decisiones que tomen como lo hacen ver los DSS.

En relacién a la discapacidad los DSS comunmente la identifican como algo en relacion
con la salud, es decir desde un enfoque biomédico, donde se visualiza como una
enfermedad que necesita de rehabilitacion que puede o no mejorar las condiciones de las
personas y les permite realizar actividades como una persona normal (Rioux, M.H., 1997),
pero debe ser entendida desde el contexto social y los factores ambientales que las
desfavorecen, es decir desde el modelo social en el que se refiere a la discapacidad no como
algo personal sino como un conjunto de condiciones creadas por los contextos del entorno
social que generan barreras culturales, fisicas y estructurales a las que se enfrentan y las
aislan del derecho a una participacién plena y de igual condicién en aspectos culturales,

politicos y econémicos (Tamayo, 2017).

La determinacion social de la salud al tener una visibn mas biopsicosocial ve la

discapacidad desde las relaciones sociales y los modos de vivir de los grupos o
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comunidades a las que pertenecen, muestra como la discapacidad se ha ligado a intereses
econdémicos y politicos sin tener en cuenta las investigaciones en las que se evidencia que
casos como el Trastorno del espectro autista y otras discapacidades son el resultado de la
relacion naturaleza-sociedad debido a factores ambientales tales como el cambio climatico,

contaminacion por sustancias como el plomo, pesticidas etc. (Lopez-Chavez, 2020).

Pero ¢qué es la discapacidad? Como se ha definido y cual es la manera en la que
socialmente se visualiza, la discapacidad es algo dinamico, su definicion ha sufrido
trasformaciones y varia de acuerdo al autor y a la visualizacidén que tienen de esta, dentro
del area médica la definiciébn mas aceptada es la brindada por la clasificacion Internacional
de enfermedades (CIE-10, OMS,1992) en la que se describe como la restriccion o la falta
de capacidad (como consecuencia de su deficiencia) para llevar a cabo de manera normal o
con un nivel dentro de lo normal cualquier actividad sociocultural (Dos Santos y cols.,

2019).

De esta manera es como se podra observar nuevamente como se visualiza la discapacidad
como sinonimo del estado de salud y no como todo un entramado de condiciones sociales,
factores ambientales entre otras situaciones que les desfavorece de tal manera que se
generan barreras no solamente culturales sino también fisicas y estructurales que son
completamente independientes de su discapacidad y que las excluye de una participacién de
manera igualitaria al resto de la poblacion, esta exclusion desfavorece algunas de sus

condiciones sociales, entre ella las educacion la insercion laboral, los servicios de salud y
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da pie a la discriminacion debido a una condicion (Tamayo, Besoain y Rebolledo, 2018).
En lo relacionado a la salud se ha evidenciado que no presentan un acceso equitativo y que

la discapacidad puede ser causar o0 ser una consecuencia de pobreza (Gordon y cols.,2000).

Otros conceptos utilizados para referirse a la discapacidad son la de la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF, 2001) que la define
como un deterioro funcional que puede involucrar desde un érgano o parte del cuerpo, que
limita las actividades o tareas diarias de la vida, para el contexto mexicano la Encuesta
Nacional sobre Discriminacion (ENADIS) defina a las personas con discapacidad como
aquellas que tienen impedimentos o dificultades para realizar alguna actividad funcional,
con base en la CIF que incluyen caminar, subir o bajar escaleras, bafiarse, hablar o
comunicarse, vestirse o comer, ver aun al usar lentes, mover 0 usar sus brazos 0 manos,
aprender, concentrarse, recordar, oir aun al utilizar aparato auditivo, realizar actividades por

condicion mental o emocional (INEGI, 2014, WHO,2001).

Por su parte el INEGI describe a “una persona con discapacidad como aquella que tiene
alguna limitacién fisica o mental para realizar actividades en su casa, escuela o trabajo,
como caminar, vestirse, bafiarse, leer, escribir, escuchar, etcétera” (INEGI, 2020); Y la
clasifica en 4 grandes grupos 1) las discapacidades sensoriales y de comunicacion 2) las

discapacidades motrices 3) discapacidades mentales 4) discapacidades multiples.
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De acuerdo con estas definiciones y al tener en cuenta el modelo biopsicosocial de la salud
que se enfoca en los ambientes sociales que limitan a la poblacion con discapacidad es que
esta debe dejar de verse como algo negativo y se trabaje en considerar a las personas de
acuerdo con sus capacidades y funcionamientos, esto impulsa el desarrollo y adquisicién de
nuevas cualidades mediante los apoyos adecuados y considerar el contexto social y cultural
de las comunidades y no solo los rasgos individuales de las personas (Barbosa y Beltran,

2019).

Para fines de este proyecto y a partir de las distintas definiciones de la discapacidad y con
base en la propuesta de la definicion de salud construida en este proyecto, es pertinente
destacar que las personas con discapacidad pueden gozar de buena salud y solamente ser
cuerpos distintos adaptandose de manera distinta a lo que ordinariamente se ha marcado

como normal en la sociedad.

Por lo tanto la discapacidad no es una condicion que implica necesariamente un deterioro
de la salud o déficits ya que esto le afiade un sentido negativo dandole a la poblacién con
discapacidad una etiqueta de estigmatizacion desfavoreciéndolas en los entornos sociales ,
por lo que (desde una vision mas cercana a la salud colectiva e intenta dejar de lado la
estigmatizacion) para este proyecto se define la discapacidad desde una perspectiva social y
humana de la salud como la adaptacion de las funcionalidades, habilidades, destrezas
fisicas y mentales que las personas desarrollan para realizar las actividades diarias de su

vida adaptandose de manera particular a cada una de ellas tales como vestirse, comer,
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bafiarse entre otras y en las cuales en ocasiones requerirdn apoyo por parte de otra

persona.

La definicion desde esta perspectiva permitira eliminar la etiqueta de estigmatizacion social
que afecta la identidad de las personas, el estilo de vida para esta poblacion (Otola & Huete,
2019; Palacios, 2008), cuyo resultado es el desfavorecimiento de sus entornos sociales, por
tanto, el retirar la vision negativa de la discapacidad le permitira a esta poblacion prioritaria
buscar una vida con mayor independencia cuyo resultado sea el bienestar propio y el de sus

familias (Oliver, 1992; Nassar et al., 2009).

Como se ha descrito anteriormente el estilo de vida es algo que impacta en la salud de las
personas, es importante mencionar que el analisis elaborado por Quevedo (2011) muestra
que el acceso a la salud de las personas con discapacidad no es equitativo, asi como la OMS
(2020) menciona que esta poblacién sufre desigualdad y discriminacién en salud
principalmente en la atencion de sus necesidades especificas ya sea por falta de espacios,
recursos o porque el personal sanitario no tiene el conocimiento adecuado (Organizacion

Mundial de la Salud, 2020).

Por tal motivo al fomentar y proteger la salud humana especificamente para la poblacion
con discapacidad se busca disminuir la brecha en inequidad en salud, pero es importante

conocer primero cudles son los elementos que determinan la salud en esta poblacion, por tal
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motivo se propone el siguiente modelo en el que se realiza una integracion tanto de la

determinacion social de la salud como del modelo de los DSS para conocer como cada uno

de ellos impacta en la salud de la poblacion, lo que permitird a partir de los resultados,

proponer politicas publicas en cuestion de salud, fundamentadas en evidencia cientifica,

pero también en busca del bienestar de las personas con discapacidad asi como aportar

conocimiento al desarrollo sustentable, especificamente al tercer objetivo: Salud y

bienestar.

Figura 9. Modelo para la determinacién social de la salud de la poblacién con discapacidad de las zonas rurales N.L.
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1.9 Importancia de la familia en las cuestiones de salud y discapacidad

Durante todos los tiempos y en las diferentes sociedades la familia se hace presente, estas

familias se trasforma de acuerdo con su estilo de vida y a la época, su forma de vivir y
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actuar ante diversas situaciones se debera tener en cuenta si queremos conocer algin tema
en especifico, la familia es algo que se considera importante en la vida de las personas, pero
también en el proceso salud- enfermedad, para la sociologia la familia es un grupo social
primario en el que las personas adquieren caracteristicas no solo genéticas sino también

afectivas y de educacion.

Ribeiro (2011) define a la familia como aquellas personas que la conforman, la relacion que
se da entre ellos, como pueden o no compartir los valores, las formas en que desarrollan
estrategias de vida, los tiempos de ocio que comparten, las redes que forman con otras
familias o grupos, y su funcion como un mediador social y enlace entre las personas, al ser
indispensables para que se lleve a cabo el desarrollo cultural, econémico y social, como

parte de un contexto, que garantice la continuidad y diversidad de dicha sociedad.

Esta diversidad evoluciona junto con la sociedad por lo tanto genera cambios en la familia
convirtiéndola en un sistema complejo y heterogéneo, dindmico y cambiante, debido a
cuestiones tales como el divorcio, el nimero de hogares de una sola persona, los hogares
monoparentales donde la mujer es la que lleva el cargo con o sin apoyo de un hombre, la
disminucion de responsabilidad de los hijos hacia sus padres entre otras han debilitado la
concepcion de la familia desde el patriarcado y ha transformado no solo la organizacion

sino también la estructura y las dindmicas familiares (Ribeiro, 2012).
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La familia es un espacio donde existen lazos de dependencia pero también de obligaciones,
donde se brinda una atencién médica, es por eso que dentro del area de la salud ya es mas
comdn que tengan en cuenta la perspectiva social de la medicina, en ésta la familia
considerada como la célula de la sociedad resulta un factor importante en los procesos
salud-enfermedad de cada uno de los integrantes, por lo tanto, para las personas con
discapacidad no sélo es de suma importancia el entorno social, es decir su comunidad, sino

también el entorno familiar (Horwitz,1985; Ortiz Gomez, 1999).

La familia es definida por la OMS (1978) como la “unidad basica de la organizacion social
y también la més accesible para efectuar intervenciones preventivas y terapéuticas™”, dentro
de la atencién primaria a la salud como se menciono anteriormente, la familia es el primer
nivel de atencién para la salud, por lo que es importante conocer como se forman y se

organizan.

Existen diferentes tipos de familias que se clasifican de acuerdo con su composicion, su
desarrollo, su lugar de residencia, su funcion y su integracion, se debera tener en cuenta que
la estructura familiar es algo que esta en movimiento y depende de la etapa o ciclo de vida
en la que se encuentren y se deberan asumir distintos roles que de no respetarse podra traer

conflictos.

En concordancia con lo antes mencionado las familias se clasifican en aquellas en las que

mas de dos generaciones viven en el mismo hogar conocida como familia extensa, la
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familia nuclear que estd compuesta por padres e hijos, la familia nuclear con parientes
proximos, es decir padres, hijos y el pariente, la familia nuclear sin pariente proximo es
decir aquella que se compone por padres e hijos y una persona que no tiene parentesco, la
familia nuclear numerosa, la nuclear aumentada, la familia monoparental conformada por
un solo conyugue y los hijos, la familia reconstituida en donde uno de los padres tiene un
hijo de la relacion anterior, los equivalentes familiares es decir aquellas personas que viven
en un mismo hogar sin tener un nucleo familiar tradicional (Soriano-Fuentes, De la Torre-

Rodriguez y Soriano-Fuentes, 2003).

En el caso de Nuevo Ledn Ribeiro (2011) realiz6 un diagndstico y obtuvo 27 tipos de

familias clasificadas de la siguiente manera:

Persona sola
Pareja sola
Pareja con hijos (nuclear)
Pareja con hijos en la que el hombre o la mujer estuvo previamente casado(a)
Mujer sola con hijos (monoparental encabezada por mujer)
Hombre solo con hijos (monoparental encabezada por varén)
Tres generaciones con pareja en la jefatura (extensa)
Tres generaciones con pareja en la jefatura + otros parientes
Tres generaciones con mujer sola como jefa (monoparental femenina extensa)
. Tres generaciones con hombre solo como jefe (monoparental masculina extensa)
. Nuclear + otros parientes colaterales (compuesta)
. Mujer sola con hijos y otros parientes (Monoparental femenina compuesta)
. Hombre solo con hijos + otros parientes (Monoparental masculina compuesta)
. Unidad familiar atipica (hermanos viviendo juntos, etc.)
. Unidad de co-residencia (residentes sin parentesco entre ellos)
. Abuelos con nietos (sin hijos)
. Abuelos con nietos y bisnietos (sin hijos)
. Extensa con jefatura de hijos
. Monoparental femenina extensa jefatura hijos
. Monoparental masculina extensa jefatura hijos
. Abuela con nietos (Monoparental Femenina)
. Monoparental femenina con jefatura de hijos
. Monoparental masculina con jefatura de hijos
. Monoparental femenina extensa compuesta con jefatura de hijos
. Monoparental masculina extensa compuesta con jefatura de hijos
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26. Monoparental femenina compuesta con jefatura de hijos
27. Abuela con nietos y bisnietos

Obtenido de Ribeiro Ferreira, M. (2011). Diagnéstico de la familia de Nuevo Ledn. Universidad Auténoma de Nuevo Le6n.

Con base en esta clasificacion se identifica para las zonas rurales de Nuevo Ledn que la
gran mayoria de los hogares son familias nucleares o nuclear compuesta, en el caso
especifico de la poblacion con discapacidad también predominan este tipo de familias, pero
existen casos de familias monoparental encabezada por mujer y abuelos con nietos sin la

presencia de los hijos.

En México el INEGI (2020) clasifica los hogares en dos tipos, hogares familiares es decir
aquellos en los que al menos uno de los integrantes tiene parentesco con la jefa o el jefe del
hogar y donde encontramos el hogar nuclear (conformado por el papa, la mama vy los hijos
0 sélo la madre o el padre con los hijos o una pareja que vive en el mismo hogar y no tiene
hijos), ampliado (que es la familia nuclear méas un agregado ya sea tios, primos, hermanos
etc.) y compuesto (que es un hogar nuclear o ampliado con un agregado que no tiene
parentesco); los hogares no familiares es decir que los integrantes no tienen parentesco con

la 0 el jefe del hogar y a su vez este se divide en unipersonal y co-residente.

La forma en la que se compone la familia, asi como el numero de integrantes podria ser un
importante indicador de salud, particularmente si no se cumple con las funciones que se
desempenian en ella, estas funciones son la econdmica, en la que se considera el abastecer a

los integrantes de los productos basicos para su supervivencia, asi como la satisfaccion de
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las necesidades, la funcidn bioldgica que consiste en la reproduccién y se decide el nUmero
de integrantes que compondran a la familia y por dltimo la funcion educativa y esto no solo
en la parte cultural sino también en la espiritual y afectiva y por medio de la transmision de

los valores (Ortiz Gémez,1999).

Dentro de esta estructura familiar no solo el ciclo vital debera considerarse ya que existen
otros factores importantes a destacar como los son el funcionamiento y la dindmica
familiar; en el funcionamiento encontramos dos componentes importantes: la cohesion, que
es la capacidad de que las decisiones se tomen de manera grupal y apoyarse mutuamente,
esta cohesion considerara el grado de autonomia de los miembros de la familia y los lazos
emocionales que existen entre los miembros de la misma; mientras que el segundo
componente es la adaptabilidad, es decir, la habilidad para cambiar la estructura como
reaccion a circunstancias de tension o situaciones particulares que impliquen su desarrollo

(L6pez, Barrera, Cortés, Guines & Jaime, 2011).

En articulacion con este funcionamiento encontramos la dindmica familiar que depende del
parentesco y se define como las relaciones de afecto, la interaccion, comunicacién, los roles
0 jerarquias, los limites, la toma de decisiones, las funciones de cada miembro y la
resolucion de conflictos, estos elementos de la dindmica familiar al ser positivos o

negativos determinaran el funcionamiento de la familia (Hinostroza, 2011).
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Para Agudelo (2005) esta dindmica familiar son situaciones no solo sociales sino también
bioldgicas y psicologicas que se presentan entre los integrantes de la familia y que se ven
mediadas por la autoridad, el afecto y las reglas necesarias para el crecimiento de cada uno
de los miembros y a la familia permitiéndole continuar en la sociedad, es decir es el clima
relacional que se da entre los integrantes de la familia y esta permanece en movimiento
(Sanchez, Londofio, Lozano y Chavarria, 2015), el estudio de la dindmica familiar
permitira comprender tanto los componentes, las funciones y la interaccion interna de la

familia.

Dentro de esta dinamica familiar un componente importante son las jerarquias que se
definen como el nivel de autoridad que existe en la organizacion familiar se clasifica en
autoritaria, indiferente, negligente, indulgente permisiva o reciproca con autoridad; Dentro
de las reglas que delimitan estas jerarquias encontramos los limites, que pueden ser claros,
difusos o rigidos; por dltimo la forma en la que la familia se expresa entre si es la

comunicacion y esta puede ser directa, enmascarada o desplazada (Mendoza, 2006).

El conocer las dindmicas familiares es de suma importancia ya que estas tienen gran peso
en los procesos de salud-enfermedad (Florenzzano,1992). Esta dinamica puede modificarse
al momento en que algin miembro de la familia es diagnosticado con alguna enfermedad
ya que su estructura sufre alteraciones que generan emociones e implican cambios en su

composicion y funcionamiento.
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En este proyecto es importante conocer las dinamicas familiares de los hogares con algun
miembro con discapacidad para poder comprender como es que se lleva a cabo el proceso
salud-discapacidad-atencidn, asi como si existieron modificaciones tanto en sus estructuras
como en sus dindmicas al momento del nacimiento de la persona con discapacidad, la
identificacion de estas dindmicas se realiza en primera instancia por medio de la
observacion de las personas del hogar que estaban presentes al momento de la entrevista,
esto se corrobora por medio de los testimonios y la informacion que las mismas madres

relatan al momento de ser entrevistadas.

Este cambio en la estructura y dinamica es importante ya que es en la familia donde se
deberéa dar la capacidad a cada uno de sus miembros para poder hacer frente a las crisis que
se presenten no solamente al exterior sino también al interior del hogar, como se menciono
anteriormente estas situaciones pudieran modificar sus funciones y su estructura pero a su
vez el hacer frente a ellas tendra un reflejo en el bienestar fisico y psicolégico de la salud
familiar de tal forma que dentro de la familia se puede aportar en la curaciéon y
rehabilitacién de sus miembros en la medida en que se reconozcan las cuestiones de salud y
la manera en la que se actle frente a estas para brindar no solamente el apoyo moral sino
mediante los saberes y conocimientos adquiridos a lo largo de la vida de cada uno de los
integrantes, al ser esta un pilar importante donde se lleve a cabo la atencion primaria de la

salud (Ortiz GoOmez,1999).
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En este mismo sentido de las emociones segun el Ministerio de Educacion de Santiago de
Chile (MINEDUC, 2005) el nacimiento de un hijo con discapacidad intelectual genera en
las familias distintos sentimientos que describe en cuatro fases, la primera es un impacto
emocional con sentimiento de tristeza y culpabilidad, segunda la negacién del diagndstico
(al buscar segundas opiniones), tercera la preocupacién activa y por ultimo la

reorganizacion familiar.

Un estudio realizado por Handal (2016) observa la importancia del rol de la familia en las
personas con discapacidad y la tendencia de estas a la sobreproteccion excesiva, impide que
la persona con discapacidad se relacione con miembros externos a su familia, considera
importante que las familias socialicen con otras familias en las mismas condiciones para de
esta manera al compartir experiencias y entornos con personas de la comunidad se
generen circulos de apoyo que les permita un mejor contexto social de su familiar con

discapacidad.

A su vez Rea et al. (2014) mencionan que al no tener un diagnostico certero la familia de la
persona con discapacidad comienza a creer que el nivel de vida no se lograra debido a sus
limitaciones cognitivas y sociales, resalta la importancia de que estas familias tengan un
apoyo profesional para el conocimiento adecuado de la discapacidad de tal forma que no
solo la comprendan y acepten sino que identifiquen las habilidades de la persona y ayudar

asi a mejorar su calidad de vida y la dinamica familiar.
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1.10 Atencién y cuidados

El conocimiento adecuado de la discapacidad puede ocurrir de distintas maneras para ello
es importante abordar las perspectivas de atencion y cuidados por lo que es primordial
identificar como es que distintos autores definen cada una de ellas y como desde estas
perspectivas y definiciones se marcan algunas diferencias, en ambas tanto la familia, como

las comunidades se convierten en actores sociales de la discapacidad.

Menéndez (2003) identifica el termino atencién y lo introduce en relacion con el proceso
salud-enfermedad, describiendolo como aquello que realizan las personas y comunidades o
grupos sociales para dar atencién a sus padecimientos, esto excluyendo a la atencion
proporcionada por personal de salud lldmese médicos, curanderos, homedpatas etc., es

importante destacar que esta atencidn parte de un inicio del personal antes mencionado.

De estas experiencias que surgen del trato con el personal tanto de la biomedicina como de
la medicina tradicional o alternativa es que surge el termino de autoatencion, que articula
los conocimiento obtenidos en el trascurso de la vida de las personas, por lo que esta se
define como las practicas que las personas utilizan no solamente a nivel personal sino a
nivel familia y comunidad para identificar, explicar, diagnosticar, controlar, solucionar,
brindar atencion e incluso prevenir los sucesos que pueden afectar su salud sin la

intervencion directa de los profesionales (Menéndez, 2003).
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Por tanto, las practicas que estas personas realizan en la autoatencion son representaciones
personales y comunitarias con relacion a sus padecimientos, elaboradas de manera
especifica por sus experiencias de prescripciones o propuestas de los médicos, curanderos o
las diferentes formas de atencion a los que ellos tengan acceso, de acuerdo con sus
contextos sociales, que les permite una autonomia relativa en la atencion a su salud

(Menéndez, 2003).

Menéndez (2003), propone la autoatencién en dos niveles, el nivel limitado que es aquel
que se circunscribe especificamente al proceso salud-enfermedad-atencion y un nivel mas
amplio en él hace referencia a todas aquellas formas de atencién y no solo las relacionadas
con los padecimientos es decir aquello que se requiere para un desarrollo biosocial a nivel
comunidad y hogar incluyendo actividades de aseo del exterior inmediato, del hogar,

obtencion y uso del agua, limpieza del cuerpo, distribucién y preparacion de alimentos.

De tal forma que la autoatencion se identifica como una actividad social y grupal que
permite la préctica de la atencion primaria de la salud y abona a la salud colectiva de las
comunidades, es importante destacar que para Menéndez (2003), esta colectividad marca la
diferencia entre la autoatencion y el autocuidado ya que este ultimo lo visualiza como algo
de caracter individual que es promovido e impulsado por la biomedicina a partir del
concepto de estilo de vida, por lo que este se enfoca en prevenir el desarrollo o avance de

los padecimientos (Menéndez, 2003).
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Pero el cuidado en vision de otros autores también puede tener ese sentido comunitario que
Menéndez refiere a la autoatencion, para el area de la ética del cuidado del sector salud el
cuidar es hacerse cargo del bienestar, proteccion y mantenimiento de alguien (Fry,1995;
Alvarado, 2004), para organismos como la CEPAL (2022) el cuidado es todo aquello que
asegura una vida sostenible en un entorno adecuado, es decir la integridad de los cuerpos, el
respeto a la dignidad, el acceso a la educacion, apoyo emocional y psicoldgico, bienes

domésticos, cuidado del planeta y todo esto genere vinculos sociales.

Para Tronto (1993) el cuidado es todo aquello que realizamos en nuestro mundo para poder
mantenerlo y cuidarlo de tal forma que podamos tener una mejor vida, incluyendo no solo
nuestro medio ambiente sino nuestro cuerpo, este enfoque que se visualiza desde la
perspectiva de la sostenibilidad hace que el cuidado se considere como algo individualista,
pero es necesario hacer visible que el cuidado estd presente en la vida desde que nacemos
hasta que morimos, convirtiéndonos en personas que requieren cuidados o en cuidadores
segun sea la situacion (de Oca Zavala y col, 2023), ya que como humanos tendemos a la

dependencia especialmente al inicio y al final de nuestras vidas (Arroyo y Santos, 2023).

Rodriguez-Enriquez (2015) desde la economia del cuidado define el cuidado como aquellas
practicas que se llevan a cabo para que una persona pueda sobrevivir en una sociedad, de
tal forma que esto puede incluir el cuidar directamente a una persona, el autocuidado, las

tareas domésticas como las labores de limpieza del hogar y la elaboracion de los alimentos

101



y por ultimo el gestionar y supervisar los cuidados que se llevan a cabo (Bathyanny, 2020;

Arroyo y Santos, 2023).

Por tanto, el tener una vision comunitaria del cuidado lleva al concepto de organizacion
social del cuidado, que no solamente recae en las familias sino debe ser un trabajo conjunto
con el mercado, el estado, las organizaciones comunitarias del tal manera que el cuidado
pueda no solo llevarse a cabo sino también distribuirse, esta vision da origen a el diamante

del cuidado (Razavi, 2007; de Oca Zavala y col, 2023).

Este trabajo en conjunto permitiria que la carga del cuidado dentro de los hogares
intrafamiliar sea liberada, especificamente para las mujeres de la familia ya que en ellas
recae el cuidado de tal forma que el estado pueda implementar politicas sociales que
puedan desvincular a las mujeres, otro actor de este famoso diamante del cuidado es la
comunidad por medio voluntariado, filantropia, asociaciones civiles, se introduce en el

cuidado y da origen a redes sociales o redes de apoyo social (Robles-Silva, 2023).

Por tanto, este cuidado que brindan las familias y las comunidades (ya sean amigos,
vecinos, grupos religiosos y organismos no gubernamentales) se conoce como cuidado
informal y se fundamenta en relaciones filiales-afectivas entre ellos, por lo que este
dependera de la fuerza o debilidad de los vinculos y de la formacion y consolidacion de las
redes sociales (Bover y Gastaldo, 2005; Robles, 2005; Robles-Silva, 2023; Arroyo y

Santos, 2023).
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En esta formacion de redes sociales surge el concepto de cuidado a largo plazo definido por
Robles (2005) como aquella accién social que asegura la reproduccién biosocial de una
persona dependiente, el objetivo de este cuidado a largo plazo es cubrir las necesidades
originadas por situaciones propias del adulto mayor, por la presencia de una enfermedad, o

por ambas y proporciona los recursos necesarios para su supervivencia.

Este cuidados a largo plazo se lleva a cabo de manera formal es decir por medio de
instituciones, pero también de manera informal a través de la familia y las comunidades,
funcionan de manera complementaria y los convierten en una responsabilidad social y no
solamente familiar (Robles, 2005), por tanto y después del recorrido de las diferentes
conceptualizaciones tanto de atencion como de cuidados es que se debe trabajar de manera
colectiva y responsable de tal manera que el cuidado pueda redistribuirse y considerarse no
como algo privado sino con una perspectiva que permita brindar las herramientas
necesarias para que se logren politicas publicas en las que permitan un acceso universal de

cuidados (Arroyo y Santos, 2023).

1.11 Cuidadores, actores sociales que emergen ante la discapacidad

Como se ha mencionado anteriormente la familia es un pilar importante en las cuestiones
de salud, en el caso de la poblacion con discapacidad las o los cuidadores son clave

esencial, ya que en la convivencia diaria se convierten en los que brindan la atencion

103



primaria a la salud, es decir que de acuerdo con las experiencias vividas a lo largo de los
cuidados es que conforme a sus saberes desarrollan habilidades importantes,

especificamente en la deteccion de urgencias.

Un estudio realizado en la huasteca, es decir zonas rurales e indigenas de México
(Balderas,2020) menciona como el diagndstico tanto de las enfermedades como de las
discapacidades se lleva a cabo en primera instancia por la familia, especificamente por las
abuelas y las madres que identifican ciertas diferencias fisicas en comparacion con otros

nifos tanto de la familia como de la comunidad.

Otra parte importante en el diagndstico de esto que ellas identifican como fuera de lo que
acostumbran a ver, es llevar a los nifios con curanderos, como parte del tipo de medicina
tradicional y porque recurren a este tipo de medicina, porque tanto la enfermedad como la
discapacidad en algunos de estos contextos es vista como algo que afecta a sus espiritus ya
sea posesion de duendes, brujas etc. y que se manifiesta en el cuerpo de sus hijos y por
ultimo, al no observar mejoria por medio de la medicina tradicional es que acude a la
atencion en el sector salud por medio del modelo medico hegemaonico, una vez que acuden
a consulta es comin que estas poblaciones mencionen que reciben malos tratos por parte

del personal de salud debido al uso de medicina tradicional (Balderas,2020).

Comunmente las mujeres son las que llevan a cabo las tareas del cuidado, algunos autores

las perciben como ese lider nato que es emprendedora y dindmica capaz de sacar adelante
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situaciones al dar soluciones a las problematicas que se presentan, especificamente en el
cuidado de las personas con discapacidad, de tal manera que la cuidadora a través de las
experiencias vividas en el dia a dia trasforman sus habilidades y conocimientos es decir
aprende a cuidar cuidando, aprenden de las experiencias y de lo que descubren por medio

del cuidado (Albornoz yNieto-Murillo,2022).

En estas experiencias es que los cuidadores emergen como actores sociales ya que asume la
responsabilidad del cuidado al interior de la familia de manera que al llevar a cabo esta
actividad con una persona con derechos le da una accion politica convirtiéndolo no
solamente en un actor social sino también en un sujeto politico que trasforma las

situaciones y experiencias en acciones (Albornoz yNieto-Murillo,2022).

Al tomar las decisiones estas mujeres cuidadoras estan motivadas por conseguir el bienestar
de las personas con discapacidad, son promotoras de sus derechos, es importante destacar
que estos cuidados se realizan sin retribuciones econémicas, por tanto estas acciones estan
mediadas por sentimientos de acuerdo a las necesidades de la otra persona de tal forma que
responden como ciudadanas al tomar acciones y convierten asi sus hogares en escenarios
publicos donde se promueven las responsabilidades y los derechos de las personas con

discapacidad (Albornoz yNieto-Murillo,2022).

En este actor social y politico que surge del cuidado la cuidadora actia de manera poco

convencional ya que de acuerdo con la situacion que se presenta toma decisiones creativas
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e ingeniosa, y no solamente en lo que respecta al cuidado, sino que también idea maneras
de hacer visible a la persona con discapacidad por medio de actividades de socializacién
centradas en las habilidades de la persona con dicapacidad a la que cuida (Albornoz yNieto-

Murillo,2022).

En relaciona a estas habilidades otra accion social y politica que lleva a cabo la mujer
cuidadora es ver las potencialidades de la persona a la que cuida, por lo que promueve de
esta manera su autonomia, esto a través de la asignacién de responsabilidades dentro del
hogar, reconociéndolo, asi como alguien como el resto de la poblacion con derechos y
deberes, otro factor importante es respetar sus intereses y su autodeterminacién apoyandolo

cuando se requiera (Albornoz yNieto-Murillo,2022).

1.12 Reflexiones Finales del Capitulo

En este capitulo se descubre la necesidad de comprender y conocer la discapacidad desde
diferentes perspectivas y de manera interdisciplinaria de tal forma que se pueda identificar
cdmo es su contexto comunitario y familiar, y como estos pueden influir en su calidad de
vida, asi como la importancia del acceso equitativo a los servicios de salud, la necesidad de
que el concepto de salud evolucione hacia una perspectiva mas adaptiva e inclusiva que

tenga en cuenta las colectividades y contextos sociales.
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Como parte de un desarrollo social justo y sustentable es que resulta imperativo que en
México se desvincule el acceso a la salud y el empleo formal, esta desvinculacion permitira
un sistema de salud mas equitativo, contribuyendo a disminuir las brechas en salud en las
zonas rurales, por medio de la eliminacion de las desigualdades estructurales y garantiza

asi un acceso efectivo en salud.

En este capitulo también se hace un recorrido a través de los estudios del proceso salud-
enfermedad en el contexto mexicano, al tener en cuenta sus creencias y costumbres, asi
como la necesidad de comprender este proceso desde la articulacién de los elementos de la
salud publica que considera los aspectos bioldgicos, ambientales, econdmicos y sociales, a
través de diferentes modelos de DSS que analizan como las opciones de salud de las
personas son determinadas por los contextos sociales y politicos. La salud colectiva por su
parte busca comprender cdmo es que las dindmicas sociales y culturales tiene repercusiones
en la salud y propone soluciones integrales para mejorar las condiciones de vida de
comunidades prioritarias como son la poblacion con discapacidad que ha sido

histéricamente asociada a la enfermedad estigmatizandola desde un enfoque capacitista.

Un punto de convergencia de estos paradigmas es la consideracion de las cuestiones
econdmicas y laborales en el proceso salud enfermedad, reconoce como lo macro social
afecta a lo micro social en términos de salud, por lo que al proponer la integracion de los
determinantes sociales y la determinacion social de la salud para comprender el proceso

salud-discapacidad-atencion se aborda la discapacidad desde una perspectiva
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multidimensional que promueva no solo el respeto a los derechos humanos sino la equidad

y la inclusion para este grupo prioritario.

Por ultimo se destaca la familia como un factor clave en el proceso salud-enfermedad asi
como en el bienestar social y emocional de sus integrantes, en el caso especifico de la
poblacién con discapacidad es en la familia donde recaen los cuidados por lo que resulta
fundamental trabajar en una retribucion colectiva del cuidado desde una perspectiva
comunitaria y considerandola como una responsabilidad social, donde se le dé al cuidador
la importancia que tiene como agente de cambio social mediante las experiencias y saberes
adquiridos en su trayectoria de vida, lo que aporta a promover la autonomia y los derechos

de la poblacién con discapacidad y hace de sus hogares espacios de inclusion.
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Capitulo 2

Aproximaciones metodologicas para la comprension de la discapacidad
en las zonas rurales de Nuevo Ledn.

2.1 Naturaleza de la investigacion

2.1.1 El estudio objetivo de la salud por medio de la complementacién metodoldgica.

La complementacion metodoldgica se utiliza en las investigaciones sociales como una
estrategia de integracién y combinacién de las perspectivas cuantitativa y cualitativa, esta
se utiliza para mirar la realidad desde diferentes Gpticas y abordajes que permiten integrar
como se percibe y como es necesario visualizarla desde varios dngulos para asi analizar la
diversidad de esta (Martinez, 2005). Por tal motivo el conocer las cualidades més relevantes
de cada metodologia permitird ampliar nuestras perspectivas de la realidad, generar

conocimiento y corregir los sesgos presentes en cada uno de estos métodos.

Dentro de este proyecto y como parte de la complementacion de metodologias se utilizé un
cuestionario (encuesta) que permitié identificar los hogares de las zonas rurales con algln
miembro con discapacidad, una vez identificados los hogares sé utilizo la entrevista
semiestructurada que no es una conversacion abierta pero tampoco es un cuestionario
cerrado de tal forma que a través de este método se pudo captar de manera sensible las
experiencias y los significados que se han vivido en los hogares con integrantes con

discapacidad.
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Para realizar las entrevistas es importante conocer a profundidad el tema a investigar de tal
forma que este conocimiento permitio la elaboracion del guion de entrevista (anexo 3)
donde se obtuvo la informacion necesaria y por medio de la observacion se prestd atencion
a las expresiones no verbales que estuvieron presentes al momento del dialogo que se

sostuvo en la misma.

Estas expresiones no verbales como lo son el lenguaje o gesto corporal y las
gesticulaciones, expresiones faciales fueron de gran utilidad para complementar el
procesos del andlisis de la informacion , de igual forma la descripcion con la mayor
precision posible de lo que los entrevistados experimentan y sienten, es decir las
expresiones emocionales tales como el llanto, por lo que se debe estar abierto a eventos
inesperados y ser sensibles y empaticos con las situaciones 0 momentos que nos relatan

(Kvale, 2011).

Una de las caracteristicas principales del método cuantitativo es que ha demostrado
producir informacién atil para la toma decisiones (Canales, 2006), las investigaciones
realizadas bajo este método se caracterizan por ser estructuradas en su disefio y tener una
secuencia, es decir cuenta con una serie de pasos ordenados, no modificables durante el
desarrollo de la investigacion, caracterizados por centrarse en la explicacion y descripcion

de los fendmenos sociales desde una Optica objetiva y estadistica con datos representativos
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que pueden generalizarse a toda una poblacidn y cuyo interés es explicar la relacion entre

las variables (Batthyani, K. y Cabrera, M., 2011).

Es importante destacar que para que se maneje, analice, sintetice y se describan esta
cantidad de datos con mayor facilidad el investigador cuantitativo debera hacer uso de la
estadistica, que brinda apoyo para operaciones de descripcion de variables ya sea de manera
individual o en un par de ellas e incluso en la descripcion multivariada (Canales, 2006),
para la obtencion de esta informacién la metodologia cuantitativa utiliza la encuesta
(Batthyan, K. y Cabrera, M., 2011) cuyos resultados hacen aportaciones para fomentar un

cambio social.

Para este proyecto en especifico y como parte de una primera etapa del proceso
metodoldgico se acudid de julio a septiembre del 2022 a las localidades rurales de Nuevo
Ledn con menos de 1,000 habitantes se aplico el cuestionario del proyecto “Determinantes
sociales de la salud de los hogares rurales de Nuevo Ledn (Anexo 1) este cuestionario se

encuentra dividido en nueve secciones que mas adelante seran descritas.

La informacion obtenida de la secciéon de determinantes intermedios de la salud: acceso a
servicios de atencion de la salud nos permitié identificar aquellos hogares con alguin
miembro con discapacidad asi como el origen de la misma, entre otros datos descriptivos
que se presentan mas adelante como parte de los resultados, para posteriormente realizar

cruces de algunas variables que consideramos pertinentes relacionar, entre las cuales se
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encuentran, la afiliacion a los servicios de salud y el uso de estos, el tiempo de traslado a la
unidad de servicio mas cercana, esto con la finalidad de conocer si existe un uso efectivo

de estos por parte de la poblacion con discapacidad.

En este sentido es importante contar con herramientas tedrico-conceptuales que hagan
posible dentro de las ciencias sociales que los conceptos puedan ser medibles y a través del
analisis y los resultados de estos se fomente un cambio social, es decir el papel que a lo
largo de la historia han tenido los investigadores de esta area es ser progresistas y tener una
influencia trasformadora con ideologias cuyos resultados denuncien realidades sociales que

fueron silenciadas (Canales, 2006).

Por tal motivo, realizar investigaciones desde la metodologia cualitativa reafirma el
proposito de esta investigacion que es comprender los escenarios de la poblacion con
discapacidad, especificamente de las zonas rurales de Nuevo Ledn, para de esta manera
aportar no solamente nuevas propuestas de conceptos o cambios en la terminologia sino
también informacion relevante sobre que cuestiones sociales que impactan en la salud de

esta poblacion.

Por otra parte, dentro de las caracteristicas de la investigacion cualitativa podemos destacar
la subjetividad y la singularidad de cada uno de los temas a investigar. En esta subjetividad
segun Gonzalez (2007) las emociones y los espacios simbdlicos no pueden comprenderse

de manera estandarizada o generalizada, la subjetividad estd presente en los fenémenos
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sociales y culturales y enmarcan cuestiones ontoldgicas y epistemologicas y a su vez
constituye no solo al sujeto individual sino también a los espacios sociales donde este se

desenvuelve y donde se lleva a cabo las interacciones es decir la subjetividad social.

Por lo tanto, lo que se busca comprender en la investigacion cualitativa son los significados
que las personas dan a sus acciones, vidas y experiencias, los sucesos y situaciones en los
que participan, la comprensién del contexto en el que los sujetos actdan y la influencia
sobre sus acciones asi como la identificacion de fenémenos de los cuales podamos no solo
comprender procesos, sucesos Yy acciones sino también desarrollar explicaciones que
generen nuevas teorias (Maxwell, 2004), es decir, la investigacidn cualitativa se interesa
por la vida de las personas, por sus perspectivas subjetivas, por sus historias, por sus
comportamientos, por sus experiencias, por sus interacciones, por sus acciones, por sus
sentidos y los interpreta ubicandolos en el contexto particular en el que tienen lugar

(Vasilachis, 2006).

Hay que tener en cuenta que investigar de manera cualitativa implica operar simbolos
linglisticos para intentar reducir las distancias entre teoria y datos, contexto y accion,
Denzin y Lincoln nos presentan las diferentes lineas de la investigacion cualitativa y
mencionan que abarca distintas diciplinas, asi como problemas de investigacion, métodos y
perspectivas epistemoldgicas entre las que destacan la etnografia critica, que surge de una
revelacion contra el positivismo y donde los investigadores toman diversos enfoques como

la antropologia de la accion, la etnografia global, neomarxista, marxista feminista, la
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investigacion-accion participativa, la fenomenologia, el psicoanalisis, los estudios

culturales, la teoria critica, entre otros (Denzin y Lincoln, 2012).

Dentro de los enfoques antes mencionados que son utilizados en la investigacion cualitativa
considero pertinente adentrarnos en la tarea etnogréafica, anteriormente ésta se relacionaba
al trabajo antropoldgico en el que el investigador se instalaba en escenarios para poder
comprenderlos y asi explicarlos, hoy en dia la etnografia busca comprender lo que las
personas hacen entendiéndola desde sus perspectivas, es decir, lo que las personas realizan
y qué significado le dan a las actividades realizadas (Restrepo, 2018), por tal motivo esta
investigacion buscdé comprender cémo se lleva a cabo el proceso salud-discapacidad-
atencion desde la narrativa de las mujeres cuidadoras que cominmente son las madres de
familia o las abuelas, asi como la compresion y conocimiento del significado que le dan a

los cuidados y que implica esto en sus vidas y en sus hogares.

Esta relacion entre lo que las personas mencionan que realizan y lo que en realidad ponen
en practica nos permitié conocer algunas cuestiones de su vida sin dejar de lado como
comprenden tales cuestiones, como podemos observar la etnografia se enfoca en
situaciones singulares o particulares, esto depende no solamente de observar sino también
de cuestionar e interpretar, todo esto relacionado en los lugares donde se desenvuelven asi
como las relaciones sociales que llevan dia con dia y las problematicas que de estas
acontece, estas singularidades generan aportaciones que apoyan a la comprension de otros

contextos (Restrepo, 2018).
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Para realizar un trabajo etnografico es de suma importancia tener siempre presente nuestra
pregunta de investigacion (Restrepo, 2018), queé es aquello que queremos encontrar, qué o a
quiénes debemos observar, el tener siempre presente este cuestionamiento es lo que nos
hard no perder el rumbo, pero también es importante estar abiertos a cuestiones que se

relacionen con nuestra pregunta y que tal vez no teniamos en consideracion.

Otra cuestion importante en el trabajo etnogréafico es ser aceptado, es decir que las personas
que participan en nuestra investigacion acepten nuestra presencia en sus entornos, asi como
el trabajo de observacion y las interrogantes que puedan surgir de la misma, y por ultimo,
otra cuestion importante es el tiempo (Restrepo, 2018), ya que los entornos y el que se
establezca esta confianza nos permitio realizar la observacion y establecer el rapport, estas
cuestiones no deben ser apresuradas, es importante tomarnos el tiempo necesario ya que
esto nos permitié comprender los significados que las personas le dan a este proceso salud-

discapacidad-atencion.

El tiempo es algo imprescindible en el trabajo etnografico este debe ser continuo para
establecer un contacto auténtico, hay que aprender a observar de manera reflexiva aquello
que es de nuestro interés de tal manera que podamos identificar lo que es relevante para
nuestro proyecto, pero al mismo tiempo lo que observamos es de suma importancia asi

como saber escuchar, esto implica no solo estar atento a lo que nos mencionan sino también
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a la forma en lo que nos relatan sus historias, sin dejar de lado la observacion de lo que

sucede al momento de que realizan dichas actividades (Restrepo, 2018).

Otro aspecto importante, aparte de escuchar y observar es llevar un registro de todo aquello
que consideramos relevante para nuestro proyecto (Restrepo, 2018), asi como las ideas que
surjan en el dia a dia de nuestro trabajo de campo, este registro se le conoce como diario de
campo y este nos ayuda en conjunto con el analisis y la observacion a realizar la

triangulacion de la informacion.

Por altimo, pero no menos importante del trabajo etnografico, consiste en plasmar todo
aquello que se ha logrado, es decir, la importancia de dejar en escrito la informacion
obtenida para describir y trasmitir el aspecto de la vida social que se estudia, al comprender
los contextos y también que los lectores puedan asimilar dichos procesos y narrarlos de tal
manera que estos plasmen imagenes derivadas de nuestras narrativas, es importante tener

en cuenta que el etndgrafo nunca debera perder su capacidad de asombro (Restrepo, 2018).

Una vez mencionado que una parte significativa del disefio metodoldgico fue la etnografia,
se tuvo en cuenta que esta no se realiza solo por el investigador, sino que nos permite
trabajar en conjunto no solamente con las personas entrevistadas sino con nuestros
informantes clave y los miembros de las localidades para de esta manera generar el

conocimiento de manera colectiva.
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A continuacién, se presenta la representacion grafica de la secuencia de pasos que se
llevaron a cabo en la realizacion de este proyecto, donde el eje central fue el trabajo
etnografico que se utilizdé en ambas etapas de la investigacion, es decir en la etapa

cuantitativa y en la etapa cualitativa y se describe a detalle en la figura 10.

Figura 10. Diagrama de flujo del trabajo metodoldgico realizado en el proyecto de investigacion.
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Como se mencion0 previamente esta investigacion se realizo en dos etapas, la primera
de ellas es decir con la que se inicid en el verano de 2022 surgio a partir del Proyecto:
Determinantes sociales de la salud de los hogares rurales de Nuevo Ledn, financiado

por el fondo CONAHCYT-CONEVAL, 2021-2022.

117



Para dar inicio a este proyecto se realizd un trabajo de observacion previo al verano del
2022 que fue cuando se aplicd el cuestionario (Anexo 1), en este trabajo previo se
identificaron los contextos, se comprendid el escenario, se ubicaron los espacios y
lugares, se desarrollaron asi los mapeos en cada una de las localidades; una vez que se
comprendid el escenario se entré a campo y se realizé observacion participante, en esta
etapa fueron de gran ayuda instituciones clave como la Secretaria de Salud, asi como

las Caravanas de la Salud-N.L. (Unidades moviles).

Otro factor importante en esta observacion participante fueron los informantes clave
(porteros en la induccion a campo) quienes fueron los médicos o enfermeros/as
titulares, las maestras de kinder y primaria asi como las promotoras de salud de cada
una de las localidades ya que el marco tedrico de dicho proyecto fue identificar los
Determinantes  sociales/determinacion social de la salud/enfermedad y la
vulnerabilidad social con la finalidad de caracterizar los elementos que a nivel
individual, hogar y social-comunitario, aumentan o disminuyen la salud en localidades

rurales en situacion de pobreza y de carencias sociales en Nuevo Leon.

Una vez adentrados a campo se aplico el Cuestionario de los determinantes sociales de
la salud en los hogares rurales de Nuevo Ledn (Anexo 1), consta de nueve apartados
distribuidos de la siguiente manera: I.- Identificacion del(os) hogar(es), 11.- Contexto
social: datos sociodemogréaficos, Ill.-Determinantes intermedios: condiciones

educativas, 1V. Determinantes intermedios: acceso a servicios y atencion de la salud,
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V. Determinantes intermedios: condiciones laborales, VI. Determinantes intermedios:
situacion de la vivienda y servicios publicos, VII. Determinantes estructurales:
programas sociales y politicas publicas, VIII. Determinacion individual: alimentacion y
autopercepcion de la salud, 1X. Determinacion colectiva de la salud: actividades,

mutualidades y atencién durante el inicio y durante la pandemia (anexo 6.3).

De este cuestionario (Anexo 1) se obtuvo informacion en general de cada una de las
localidades que seran descritas mas adelante en los resultados y especificamente para la
identificacion de la poblacion de estudio para esta tesis Determinacion social del
proceso salud-discapacidad-atencion en hogares de las zonas rurales de Nuevo Ledn, se
retomaron los datos obtenidos en el apartado IV titulado “determinantes intermedios de

la salud: acceso a servicios y atencion de la salud”.

En esta apartado se incluia una pregunta en la cual se cuestionaba en cada hogar si
alguno de sus integrantes presentaba dificultades para caminar 0 moverse, ver,
escuchar, hablar, realizar actividades diarias por problemas mentales, realizar
actividades diarias por problemas emocionales, aprender, recordar o concentrarse, esto
con la finalidad de conocer si existia 0 no un miembro con discapacidad en el hogar,
para posteriormente si es que existia algin miembro conocer cual era el origen de la
discapacidad y asi tener conocimiento de cuantos hogares presentan un miembro con

discapacidad desde el nacimiento que fue la poblacion de interés para este estudio.
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Una vez identificados estos hogares se desarrollaron instrumentos de investigacion, se
inicio con el guion de observacion de las localidades, en este se tuvo en cuenta
aspectos generales como la ubicacion es decir en que municipio de Nuevo Leon se
encontraban, asi como el acceso de llegada a estas localidades, las condiciones de los

terrenos, entre otras descritas en la figura 11.

Figura 11. Guion de observacion de las localidades.

Ubicacion ‘Acceso, tipo de \1‘a|1dad. o
ifi infraestructura y tiempo de
geografica llegada a la localidad

Condiciones de Condiciones de
los terrenos Guion de las viviendas

observacion

A— localidad.

., Acceso a servicios
Poblacion

basicos

edio ambiente ecologico y

Principales dificultades o Instituciones
problematicas sociales sostenibilidad

Fuente: elaboracion propia.

Una vez desarrollado el guion general para las localidades y con base en la revision
tedrica pertinente para esta investigacion, se elabor6 el guion de observacion de los
hogares de las zonas rurales para complementarlo con el guion de entrevista (anexo 3)

y el diario de campo del presente estudio con la finalidad de lograr la triangulacion de
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encuentran descritos en la figura 12.

la informacidn obtenida, los elementos que se tuvieron en cuenta para este guion se

Figura 12. Guion de observacion para los hogares con miembros con discapacidad.

CARACTERISTICAS
Y ADAPTACION DE
LA CASA.

Material de construccién
que predomina en el piso,
techo, paredes de la casa
(block, ladrillo, madera,
lamina metalica, lamina de
carton, lamina de asbesto u
otros).

Adecuaciones en la vivienda
que le permitan a la
persona con discapacidad
trasladarse, desenvolverse
de manera independiente
(por ejemplo, pasamanos,
ausencia de escalones etc.) .

» Roles y responsabilidades

asignados a cada uno de los
miembros del hogar

» Participacion dentro del hogar y

toma de decisiones

« Distribucion las tareas

domésticas (si estas dependen
del género y la edad)

» Decisiones en la crianza de los

hijos

» Decisiones en el cuidado del

miembro con discapacidad

« Decisiones en el cuidado

familiar de la salud

« Actividades y Roles de género.

CUIDADORAS

(ES)

* Aspecto fisico

* Actitudes/emociones
hacia su persona

* Actitudes hacia la
persona que cuida

* Actitudes con el resto de
los miembros

* Actitudes con el
personal de salud

* Conocimientos de
atencién primaria de la
salud

REDES DE
APOYO

« Redes sociales y de apoyo con las

que cuenta el o la cuidadora
pueden incluir miembros de la
familia, familia extendida e
incluso miembros de la
comunidad

« Las redes de apoyo brindan

acceso a recursos

 Intercambio de conocimientos

que aporten al cuidado y la salud
primaria de todos los miembros
del hogar incluyendo al miembro
con discapacidad

« Fortalecimiento de la cohesion

comunitaria y social.

Fuente: elaboracién propia.

Una vez identificados estos hogares se procedio a fortalecer el rapport establecido en la
primera etapa, es decir en la aplicacion del cuestionario (Anexo 1), para asi con base en el
modelo para la determinacion social de la salud de la poblacion con discapacidad de las
zonas rurales N.L presentado en el capitulo teorico, es que se procede a realizar el guion de

entrevista (anexo 3) de tres grandes apartados:

a) EIl primero se enfoca en los contextos sociales y socioculturales cuyo objetivo es

conocer la cantidad de personas que viven en el hogar, asi como conocer si la
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b)

vivienda es de su propiedad, si es rentada, prestada etc. y como se obtuvieron los
recursos para la construccion de esta, los miembros del hogar que trabajan o
estudian; el nivel de estudios de cada uno de ellos o al menos identificar el nivel de

estudios de la persona entrevistada.

Si el miembro con discapacidad tuvo o tiene acceso a la educacion; si cuentan con
afiliacion a servicios de salud, si existe utilizacion y acceso efectivo; quién o
quiénes son los encargados de proveer los recursos econdmicos y cOémo se
distribuyen éstos; la disponibilidad de servicios basicos en los hogares y las

localidades.

Por dltimo, se busca conocer el apoyo y solidaridad en la comunidad y el
significado de vivir en el area rural, de este apartado se utilizan categorias de
analisis como la afiliacién a servicios de salud, acceso efectivo, servicios basicos,

red de apoyo comunitario y ruralidad.

El segundo apartado del guion de entrevista se enfoca en la familia, en este se
realizan preguntas por medio de las que se intenta conocer el tipo de
discapacidad del miembro del hogar, asi como el trato y explicacion en las

cuestiones de discapacidad que han recibido por parte del personal médico.
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También, se indaga si tanto la persona con discapacidad como la o el cuidador
presentan algun tipo de enfermedad; el conocimiento y la aplicacion en cada hogar
de la atencion primaria a la salud; las actividades del cuidado y la atencion de la
discapacidad, desde las précticas y percepciones de los cuidadores; y, por ultimo, si
existe la pluralidad médica, o como lo menciona Rangel (2009) repertorio
medicinal, es decir si se lleva a cabo no solo el uso de la medicina alépata sino
también si se utiliza la medicina tradicional. Para este apartado se utilizan la
atencion primaria a la salud, trato del personal médico, atencion y cuidados y por

ultimo uso de medicina tradicional como redes de analisis.

c) En el tercer y Gltimo apartado de la entrevista se pretende conocer desde la
narrativa de la cuidadora la percepcién de la salud/discapacidad de su hijo(a); las
actitudes que puede observar en su hijo(a) frente a la discapacidad; y, por ultimo,
cuales son las expectativas de la madre para el futuro de su hijo(a). Para esta
categoria se utilizan redes de analisis como percepcion de la salud, actitudes y

expectativas.

Posterior a este trabajo etnografico realizado en la aplicacion del cuestionario (Anexo 1), el
rapport establecido con los integrantes de las localidades, la identificacion de los hogares

con discapacidad, el conocimiento de los contextos de estos hogares y la revision de
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literatura realizada anteriormente es que se decide realizar modificaciones al modelo

presentado en el marco teorico, dichas modificaciones se representan en la figura 13.

Figura 13. Modelo para la determinacién social de la salud de la poblacién con discapacidad.

Cohesion social

Exposicion

il

Cultura

Servicios de
salud

saneamiento

Servicios de aguay
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Organizacion
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ICondicionesdetrabaioIl Ingreso I I Genero |

hogar

Habitos aprendidos en el

Condiciones de
vida

Vulnerabilidad

Factores conductuales

- | Exclusion social I | Desigualdad |
Contexto social/

sociocultural | Enfermedad | | Marginacion ]
s Familia I Cuidador | [ Saberes I IActorsoclall
&= Individual Salud fisica  Salud emocional Saberes

Impactoenla
. salud de las )
. personas con N

discapacidad.

Fuente: elaboracion propia.

El modelo se conforma en tres niveles: primero, el contexto social/ sociocultural; segundo,

el contexto familiar; y por Gltimo desde la individualidad. Estos niveles surgen de la

revision de literatura y de los modelos propuestos anteriormente en el estudio de los

determinantes sociales de la salud, por otra parte, las categorias surgen de revision de

literatura pero también se consideraron y complementaron previamente por medio del

trabajo etnogréafico realizado en la primera etapa del proyecto donde se buscé dar respuesta

a las interrogantes de la investigacion, una vez definidas las categorias es que surgen los

codigos, que emergieron del analisis de las entrevistas, estos elementos constituyeron la

propuesta para el estudio del proceso salud/discapacidad.
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En la tabla 1 se presentan las categorias correspondientes a cada uno de los niveles los

cuales se identifican por el color utilizado en el modelo, la definicion utilizada para este

proyecto de cada una de ellas y los codigos que forman parte de cada categoria.

Categoria

Ambiente

Cultura

Exposicion

Cohesion social

Exclusion social

Desigualdad

Marginacién

Definicion
Elementos con los que el ser humano
tiene interaccién en su vida social y
material, que puede repercutir en su
salud y su calidad de vida (De
Palmada,1991; Cuesta y Cabezas,2002).
Desde una perspectiva etnografica es
todo aquello que contempla el
conocimiento, las  creencias, las
costumbres, asi como los hébitos y
habilidades de una persona como
miembro de una sociedad (Tylor, 1871;
Giménez, 2005).
Algo o alguien que puede generar una
situacion de riesgo o peligro, una
situacion riesgosa que pueda originar
lesiones o perdidas (Sjoberg, 1997;
Echemendia Tocabens, 2011).
Son atributos colectivos que permiten
coexistir en la diversidad, midiéndose
desde la dimension de las relaciones
sociales inclusivas orientadas al bien
comun en las que se busca una
vinculacidon con los miembros de una
comunidad, con wuna solidaridad y
compromiso civico (Martinez-Martinez y
cols., 2021; Rodriguez-Brito, 2024).
Desde un enfoque politico, se describe
como aquellas &reas desfavorecidas o
desprovistas de servicios sociales
adecuados (Levitas, 2000).
Diferentes oportunidades en el acceso de
recursos, consecuencia de diferentes
condiciones o contextos (Antén, 2013).
Vista desde la perspectiva del bienestar
social y ciertos elementos como lo son
una vivienda digna o propia, ausencia de
un nivel educativo que limita y complica
su insercion en la sociedad, un nivel

econémico adecuado etc. (Torréns, 1994;
Moreno, 2001).

Cddigos
Ruralidad

Inseguridad

Atencién primaria de la salud

Uso de medicina tradicional

Riesgo laboral

Riesgo localidad

Cuidados colectivos en salud

Redes de apoyo comunitario

Servicios de internet
Acceso a médicos
Acceso a diagndsticos
Centros de salud

Escuelas

Ocupantes por hogar

Escolaridad/ analfabetismo
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Organizacion social

Enfermedad

Servicios de salud

Servicios de agua

saneamiento

y

Grupo de personas que interactlan entre
si y mantienen relaciones sociales que
les permita lograr un objetivo
(Zorrilla,1993).

Afecciones presentes en una persona
como resultado no solamente de las
condiciones de vida y laborales, sino
también relacionada a los estilos de vida
y los factores ambientales (Arredondo,
1992).

Entendido como el acceso, la afiliacion,
la utilizacidn, la accesibilidad fisica, asi
como una atencion adecuada y de
calidad (Fajardo-Dolci, 2015).

Derecho humano esencial, debe ser
brindado de manera adecuada y con tal
calidad que logre impactos positivos en
las condiciones de salubridad de la
poblacion (de Derechos Humanos, 2015;
Alvarez, 2019).

Organizacién social positiva

Organizacion social negativa

Cronicas

Frecuentes

Afiliacion

Tiempo de traslados
Tiempo de atencion
Calidad de atencion

Uso de servicios publicos
Uso de servicios privados
Agua entubada

Servicios de luz

Drenaje/Bafio

Red de apoyo familia extensa

Actores sociales

Género

Condiciones
trabajo

de

Habitantes de wuna comunidad que
intercambian sus experiencias y saberes
con la finalidad de integrarlas a sus
practicas sociales (Lopez, 2002).

Roles que desempefian o formas en que
se comportan hombres o mujeres en
relacion con lo que se considera
socialmente aceptable para cada uno
(Magally, 2011; de Oca, 2013).

Depende de las caracteristicas de cada
empleo  pueden ubicarse empleos
precarios, son contratos, sin acceso a
seguridad social ni prestaciones, trabajos
medios que son aquellos que cuentan con
contratos  temporales y  algunas
prestaciones, finalmente un empleo de
calidad con prestaciones de ley vy
seguridad social (Montoya, 2022).

Red de apoyo pareja

Red de apoyo hermanos

Trato positivo personal

salud

de

Roles en la atencion de la

discapacidad

Prestaciones.
Sueldo
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Ingreso

Saberes

Cuidador

Hébitos aprendidos

en el hogar

Condiciones de vida

Se refiere a la cantidad de dinero, bienes
0 servicios recibidos durante un periodo
de tiempo determinado.

Interrelacion entre lo aprendido de la
ciencia y sus profesionales y la
experiencias vividas en la realidad social
(L6pez, 2002).

Personas encargadas de ayudar de
manera frecuente en sus actividades
bésicas a personas que no pueden
realizarlas (ya sea de manera parcial o
total) por si mismas (Caser, 2017;
Alcolea, 2017).

Entendida como algo aprendido en la
familia, no solo en lo educativo sino en
lo cultural, espiritual y en cuestiones
afectivas y de salud (Ortiz, 1999).

Conjunto de bienes que conforman la
parte social de la existencia humana:
salud, educacién, alimentacion, vivienda,
medio ambiente (Cardona y Agudelo,
2005).

Gasto alimentos

Gasto servicios de salud

Gasto medicamentos

Gasto Transporte

Gasto urgencias

Personas que aportan en el
hogar

Reconocimiento de urgencias
Conocimiento de la
discapacidad

Cuidados

Emociones

Autocuidado

Autopercepcién de la salud

Alimentacion

Creencias religiosas

Vivienda

Apoyos

Factores

conductuales

Accién que una persona realiza (Roca,
2007), para el proyecto es importante
destacar que son las actitudes que toma
la persona con discapacidad frente a
diferentes situaciones sociales.

Actitudes positivas

Actitudes negativas

Vulnerabilidad

Conjunto de condiciones fisicos,
econdmicos,  sociales, ambientales
colectivos o individuales que aumentan
la susceptibilidad a un riesgo (Adger,
2006; Hufschmidt, 2011).

Discriminacion social

Discriminacion médica

Salud emocional

Bienestar fisico y psicolégico, que
permite la adaptacion de una persona a
desenvolverse a las circunstancias que se
le presentan en la vida (Perpifian, 2017).

Independencia

Acceso a la educacion

Salud Fisica

Adaptacién de las personas de acuerdo
con sus capacidades para llevar a cabo

Percepcion de la salud persona
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de manera independiente las actividades con discapacidad
propias de su dia sintiéndose saludables,
(sin darle mayor peso a su condicion
fisica, mental o social).

e  Expectativas

Saberes Interrelacion entre lo aprendido de la Nota: para este proyecto no se
ciencia y sus profesionales y la

experiencias vividas en la realidad social
(Lopez, 2002). replic6 en personas con discapacidad

desarrolla esta categoria debido a que se

intelectual, se recomienda incluirla en
otros tipos de discapacidad donde el

informante sea el actor mismo de la

discapacidad.

A partir de las definiciones incluidas en la Tabla 1, es que a continuacion se describen por
qué se decide incluir los cddigos en cada una de las categorias antes mencionadas.

La exclusidn social es una categoria del primer nivel, esta categoria se incluye con base en
las evidencias de altos grados de exclusién para la poblacion con discapacidad (Cordoba,
2008; Castro, 2011),en cuestiones de salud, especificamente y debido a la geolocalizacion
es que se incluye el codigo del acceso a los servicios médicos y diagnosticos (Aguila,
2007; Morgani de Almeida, 2017; OMS, 2020; Valenzuela-Fuenagan,2021) importantes
para la poblacién con discapacidad y por tanto esta limitacion en los accesos nos permite
considerar a nivel individual la categoria de salud fisica y emocional en el que se ha
evidenciado no solo malas condiciones de salud fisica sino también mental (Botero-Soto,
2013; Austin, 2016; Eraso, 2016) por lo que es relevante conocer las condiciones de salud
de esta poblacién pero también cuéles son los comportamientos de esta poblacién y si esto

les brinda un poco de independencia.
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Para el caso de las zonas rurales este acceso se relaciona no solo con las distancias sino con
la disponibilidad lo que nos lleva a mencionar la categoria de desigualdad (Castro, 2011,
Juarez-Ramirez, 2014; Dominguez, 2016; Gonzalez, 2018; SS/ONIS, 2019), en el sector
educativo se evidencia que esta poblacion cuenta con bajo nivel educativo, (Henao-Lema,
2020; Vanegas-Séaenz, 2020; Henriquez-Thorrens,2020) se detecta una inclusion educativa
a nivel institucional casi nula y en el contexto mexicano especificamente la falta de
politicas educativas para personas con discapacidad, (De la Cruz-Orozco, 2020; Bravo-
Loor, 2021), lo cual al no brindarles una educacion de calidad limita su independencia y

como consecuencia se puede ver afectada en su salud emocional.

La falta de politicas no solo es en cuestiones educativas sino en distintos ambitos de la vida
de la poblacién con discapacidad y sus familias lo que nos lleva a incluir la categoria
individual de vulnerabilidad (San Roman, 1989; Cardona-Arango, 2014; Tamayo, 2018; De

la Guardia, 2020; Arzate y Rangel., 2021) y los codigos de discriminacion social y médica.

En el sector salud la desigualdad se evidencia con la falta de centros de salud en zonas
rurales y para la poblacidn con discapacidad en especifico el que el personal de salud no
cuente con los conocimientos adecuados para su atencion (Bleda, 2006; Quevedo, 2011;
OMS, 2020), de esta desigualdad en salud surge la categoria de Servicios de Salud en el
que se considera la afiliacién a servicios de salud de esta poblacion, si hacen uso o existe
un acceso efectivo, la calidad, el tiempo de atencién etc. (CONEVAL, 2010; Castelblanco,

2014; Martinez, 2014; Valencia, 2023).
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En relacion a la afiliacion a los servicios de salud es que emerge a nivel familia la categoria
de condiciones de trabajo, en el contexto mexicano el acceso a esta afiliacion es por medio
del empleo formal (OCDE, 2016; MCS-ENIGH, 2018), por lo que aquella poblacion que
no cuenta con afiliacion, deber acceder a esta servicio a través del sector privado, lo que
implica un gasto que no solo pone en una desventaja de salud a las familias, sino también
en una desventaja econdémica, por lo que surgen los gastos catastroficos en salud,
considerada en la categoria ingresos (Menéndez, 2003; CONEVAL, 2019; Arzate y
Rangel., 2021), y al tener en cuenta que este estd en relacion con todo aquello que las

familias tienen que costear en alimentacion, salud y tratamientos.

Relacionado con los servicios de salud es que se emergen tres categorias intimamente
relacionadas, por una parte, la cultura en la que se considera la atencion primaria de la salud
(Menéndez,1988; Suarez, 2001; Juarez-Ramirez, 2014; Cala, 2020) en la que se hace uso
de los conocimiento obtenidos de las experiencias con el personal de salud, pero también el
uso de infusiones, remedios y herbolaria, es decir medicina tradicional que se ha trasmitido
generacionalmente y que es comun que se practique en las zonas rurales (Menéndez, 2003;

Menéndez, 2005; Acero, 2013; Balderas,2020).

Este compartir de experiencias da paso a las categorias de cohesidn y organizacion social,
en la que los miembros de las comunidades y de los hogares, especificamente de las zonas
rurales se brindan apoyo no solamente en compartir sus experiencias con lo relacionado a la
salud, sino que forman redes de apoyo para traslados, educacion, alimentacién etc. (Frenk,
1992; Laurell AC, 2010; Martinez-Martinez, 2021), e incluso participan en acciones de

salud colectiva.
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Para las zonas rurales las categorias Ambiente, exposicion y servicios de agua Yy
saneamiento son de suma importancia ya que como se ha evidenciado eso tiene impactos en
la salud (Finkelman, 1994; Céaceres, 2003; Balarezo y Andrade, 2017), en relacion con el
agua y saneamiento algunas zonas del noreste de México sufren de escasez, algunos se
abastecen de agua de lluvia o pozos, no cuentan con la higiene adecuada, lo que
desencadena enfermedades estomacales. (Comerci y Dillon, 2014; Mostacero y Comerci,
2019; Cazares-Palacios, 2021; Aguilar, 2024), la categorias de ambiente y exposicion se
relaciona con la quema de basura, el cocinar con lefia y la picadura de animales que
repercuten en la salud de los contextos rurales (Gomez, 2010; Torres-Nerio, 2010; Gomez,
2011; Garcia, 2024), asi como el sentido de pertenencia de los habitantes de estas

localidades y lo que significa para ellos ser parte de la ruralidad.

En el contexto mexicano, el cuidado de la poblacién con discapacidad recae en las madres,
abuelas, hermanas es decir en las mujeres de familia, por lo que en el nivel familiar se
incluye la categoria de género y cuidador (Madrigal, 2007; Pincheira, 2013; Handal, 2016);
estos procesos del cuidado los realizan basados en lo aprendido por el personal de salud
(Menéndez, 2003; Juarez-Ramirez, 2014; Cala, 2020), pero también en lo trasmitidos de
generacion en generacion, el hacer uso de la medicina tradicional y la aplicacion de lo que
descubre por medio del cuidado, por lo que se considera la categoria de saberes, lo que les
hacer frente a cuestiones de salud en sus hogares, convirtiéndose en actores sociales
(Berenguer y cols. 2017; Rangel, 2020; Albornoz y Nieto-Murillo, 2022, Castafiuela y

Rangel, 2023), estos actores sociales pueden ser incluso miembros de la comunidad, que
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permiten no so6lo la cohesidn social como se menciond anteriormente, sino también que se

formen redes de apoyo en relacién a el proceso salud-discapacidad-atencion.

Otra de la categorias que se incluyen en el nivel familiar son los habitos aprendidos en el
hogar, para esta categoria en particular se tendra en cuenta los habitos alimenticios, la
poblacion con discapacidad en ocasiones tiene problemas nutricios que se van a los
extremos, en primera instancia existe la presencia de obesidad, algunos autores la asocian a
un factor genético (Saravia, 2011; San Mauro-Martin y cols. 2016) , pero en realidad esta
relacionada no solo a una disminucion en su actividad fisica sino a la ingesta de alimentos
no saludables como productos altos en azucares y carbohidratos, (Namal et al., 2007,

Saravia, 2011; Leites, 2014; San Mauro-Martin y cols. 2016).

Este tipo de alimentacidon en primera instancia es por la predileccién que tiene esta
poblacion a los alimentos blandos, pero también a que los padres lo utilizan como una
gratificacion a ciertas actividades (Verrips y cols., 1993; Namal et al., 2007), estas
gratificaciones, junto con actitudes de sobreproteccion, a las personas con discapacidad
genera una dependencia por lo que se incluye la categoria de factores conductuales

(Almeida, 2001; Handal, 2016; Eraso y Andreu, 2017).

Es importante aclarar que a nivel individual los saberes se encuentran en una linea punteada
ya que en una primera instancia este modelo pretende aplicarse en poblacion con

discapacidad intelectual, por lo tanto, la informacion se obtendra de las mujeres
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cuidadoras, pero cuando el modelo se replique y se pueda obtener informacion desde el
actor mismo de la discapacidad, el apartado saberes nos permitira generar aportaciones

desde las experiencias de esta poblacion.

2.1.2 Visién subjetiva de la salud

La Etnografia es el método que se centra en describir y comprender el qué, por qué vy el
cémo los agentes pueden dar cuenta de lo que creen, sienten y dicen, respecto a las
situaciones en las que ellos se involucran (Guber, 2001). De tal forma que el conocer los
comportamientos del dia a dia de las familias para comprender los procesos salud-
discapacidad-atencion nos permitira conocer el enfoque micro social de la misma,
observandolo desde el marco comprensivo de la etnografia donde se consideran las
atribuciones, significados y el sentido que las personas dan a las relaciones sociales dentro

de sus respectivos contextos.

En este sentido, Giddens (2004), considera que la interaccion que se dan en contextos
pequefios tiene gran influencia en los grandes procesos sociales, esta perspectiva intenta
explicar como es el comportamiento humano a partir de las relaciones sociales que se dan a
través de la interaccién social y cuya base es la comunicacion, a su vez dentro de estas
interacciones se estableceran los roles y posiciones de cada uno de los actores sociales, del

tal manera que surgiran construcciones de significados tales como la relacion de los padres
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con los hijos, el esposo con la esposa, abuelos-nietos etc. y cada una de estas dara pie al

establecimiento de jerarquias.

A partir de la experiencia obtenida en el campo de como se desarrolla el proceso salud-
dicapacidad-atencién en las zonas rurales de Nuevo Ledn es que se comprenden estos
roles, en la mayoria de los hogares se encuentra marcado los roles de genero de tal forma
que se observa como los hombres fungen como proveedores no solamente econémicos sino
también de medicamentos e incluso de traslados, la mayoria de las ocasiones estos roles los
realizan los padres de familia y en ocasiones cuando el padre no estd presente 0 es un

adulto mayor los hijos son los encargados de realizar este rol.

En el caso de los cuidados refiriendome no solamente a los que se realizan con la persona
con discapacidad sino también aquellos que implicar las labores del hogar estos son
realizados por las madres de familia y en ocasiones sus hijas o incluso sus nietas son las

gue apoyan con estas tareas, lo que reafirma como los roles estan ligados al género.

Dentro de estas relaciones la presencia de enfermedades generara cambios en las
actividades al interior y exterior de los hogares, es decir, las redes sociales de la familia
podrian debilitarse no solo por las emociones que la enfermedad pueda generar en sus
miembros sino por las implicaciones econdmicas que esto conlleva (Sluzki, 2002;

Bronfman, 2000).
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Los enfoques desde la perspectiva cualitativa permiten la comprension de la subjetividad de
las personas y favorecen su analisis, dentro de la sociologia esta perspectiva se enfoca en la
realidad de las personas y los significados que se relacionan con sus conductas, a su vez el
comprender estos factores subjetivos desde una visidbn micro social en este caso en
especifico la familia permitird exponer las particularidades a las que se enfrentan en su dia
a dia de tal forma que se pueda reflexionar e interpretar de manera particular las diferentes
realidades sociales, para intentar comprender asi el sentido que las personas implicadas le

dan a su realidad (Castro, 2002).

A su vez la comprension de esta realidad como resultado de un suceso histérico (en este
caso un miembro de la familia con discapacidad) se conformarad desde la l6gica de los
protagonistas y desde una vision interna que muestra no solo su particularidad sino su

diversidad (Galeano, 2004).

Por todo lo que se ha presentado anteriormente se considera el uso de la complementacion
metodoldgica en primera instancia desde el paradigma cuantitativo donde se utiliz6 la
encuesta para la obtencion de la informacion de los hogares de las zonas rurales que
cuentan con algiin miembro con discapacidad, para posteriormente desde la perspectiva del
paradigma cualitativo, analizar la informacion y prestar atencion especial en conocer las
interacciones que se dan en los hogares no solo entre cada uno con el familiar con
discapacidad sino la interaccion entre todos los miembros, el proceso salud- discapacidad-

atencion, a partir de la determinacion social y los determinantes sociales de la salud
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estructurales e intermedios que influyen en la salud de las personas con discapacidad de las

zonas rurales de Nuevo Ledn.

2.2 Medios y técnicas para conocer lo subjetivo y objetivo del proceso Salud-

discapacidad-atencion de las zonas rurales de Nuevo Ledn

Para este estudio se utilizo el tipo de muestreo no probabilistico, especificamente la técnica
de muestreo deliberado, critico o por juicio ya que este nos permite la seleccion de las
personas de acuerdo a nuestro bagaje tedrico por lo que es imposible seleccionarlos al azar,
se decide utilizar esta técnica debido al interés particular de estudiar los procesos salud-
discapacidad- atencion de los hogares con algin miembro con discapacidad de tal forma
que los hogares seleccionados nos brinden la informacion necesaria para lograr el objetivo

de esta investigacion.

Este tipo de muestreo es el ideal ya que queremos conocer a una poblacion especifica, en
este caso los hogares de las zonas rurales que cuentan con algun miembro que tiene
discapacidad desde el nacimiento, las ventajas de la técnica de muestreo deliberado, critico
0 por juicio sobre las demas técnicas no probabilisticas, es que nos permite trabajar de
manera correcta cuando el tiempo para la creacion de la muestra es limitado, es decir no
solo disminuye el tiempo de busqueda, sino que también nos permite como investigadores

acercarnos y comunicarnos de manera directa con las personas.
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En relacién con esta investigacion al ser dividido en dos etapas, el tiempo no fue una
limitante, pero si nos permitié en una primera etapa identificar estos hogares por medio de
la aplicacion de la encuesta y una vez identificados nos permitié este acercamiento para

iniciar con el establecimiento del rapport.

Otra de las razones por las que se eligio este tipo de muestreo es porque es el ideal cuando
se tratan temas sensibles, en el caso especifico de esta tesis para conocer como es que se
Ileva a cabo el proceso salud-discapacidad-atencion de tal forma que al utilizar esta técnica
se aporta la informacion necesaria para nuestros objetivos y de esta manera los resultados
sean precisos, al ser seleccionados con las caracteristicas especificas y desde nuestros
conocimientos las mujeres cuidadoras participantes no solo comprendieran los temas a
tratar sino que también se facilitara el dialogo para asi obtener datos de alta calidad que

nos brinden la informacion deseada.

Para complementar nuestro muestreo por juicio y con base en la identificacion de los
hogares con un integrante con discapacidad recurrimos al muestreo bola de nieve, de tal
forma que no solamente mediante estos hogares obtuviéramos informacién que nos
condujera a otros hogares similares que forman parte de su red social, sino que también
mediante informantes claves como fueron las maestras de la escuela primaria se ampliara
el nimero de personas u hogares que participaron en nuestro campo de estudio siempre y

cuando correspondieran y aportaran al propoésito de esta tesis.
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Como se ha descrito en la literatura esta técnica se utiliza cuando una poblacion es de dificil
acceso lo que Shaghaghi y cols. (2011) mencionan como ‘hard-to-reach’ en el caso de esta
investigacion esta poblacion se vuelve de dificil acceso por su ubicacién geografica pero
también por la situacion social, especificamente la discapacidad; el que de los hogares con
algun miembro estén vinculados a otros hogares, nos permite formar esta cadena de
personas que nos ayudan a generar un conocimiento especifico, es decir el comprender
como se lleva a cabo el proceso salud discapacidad atencién de manera confiable (Atkinson

y Flint, 2001; Shaghaghi y cols., 2011).

Por otra parte, se obtuvo el muestreo de acuerdo con la saturacion teorica, es decir al
momento nos percatamos de que la informacion que se recolect6 ya no aporta informacion
nueva para las dimensiones de nuestra investigacion es decir si ya no se aportan datos
nUevos para nuestras categorias, cuando nuestra categoria ya esté bien desarrollada o que
las relaciones entre las categorias ya estaban establecidas es que dimos por finalizado el

muestreo.

Para poder conocer los contextos del mundo social una parte importante que se deber
considerar son los didlogos, la disertacion y las narraciones se consideran esenciales, en
este proyecto se utilizo la entrevista como técnica de recoleccion de informacion ya que nos
permite obtener informacién valiosa y al momento de trascribirla nos permite tener nuevas
interpretaciones de fenOmenos que ya creiamos conocer y genera nuevas aportaciones a

nuestro campo de estudio.
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Se optd por realizar entrevistas a profundidad ya que la intencion de esta es llevar de
manera ordenada o continua los objetivos que debe cubrir una investigacion, de tal manera
que en esta dialogar se logre adentrar en la vida de la persona que brinda la informacion por
lo que se debe prestar atencion a aquello que pueda ser trascendental en el proyecto, por lo
tanto es importante que previo a que se lleve a cabo la entrevista se desarrolle un guion con
la finalidad no sélo de controlar los temas a tratar, sino evitar que la conversacion se desvie

y asu vez tener control en los tiempos (Robles, 2011).

Dentro de estas entrevistas es importantes tener un equilibrio entre lo que deseamos
conocer y los limites, asi como considerar los aspectos €ticos de tal forma que se respete

integridad del entrevistado y evitar que se sienta incomodo (Kvale, 2011).

Para esta parte del proyecto se realiz6 un guion de entrevista (anexo 3) con base en nuestros
objetivos, esto permitid enfocarnos en los temas particulares de interés para el proyecto
pero que a su vez les permitid a los entrevistados expresarse de manera abierta y sin
limitaciones en lo que desee relatarnos, pero también con precaucién y permitiéndonos

como investigadores redireccionar el tema en caso de que se pueda desviar.

Un punto para destacar es que al permitir que la entrevista fuera un dialogo abierto donde

las mujeres cuidadoras pudieran expresar las experiencias vividas a lo largo del proceso
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salud- discapacidad-atencion, surgieron codigos emergentes que son de relevancia para esta

investigacion, como las experiencias de algunas personas de la comunidad en relacion con

cuidados colectivos en salud, y por otra parte la discriminacion social a la que se han

enfrentado sus familiares con discapacidad y ellas mismas, dentro y fuera de la localidad.

Tabla 2. Correspondencia entre codigos y preguntas de la guia de entrevista.

Categoria

Ambiente
Cultura
Exposicion
Cohesion social

Exclusion social

Desigualdad
Marginacién
Organizacion social
Enfermedad

Servicios de salud

Servicios de agua y

saneamiento

Codigos
Ruralidad
Inseguridad
Atencion primaria de la salud
Uso de medicina tradicional
Riesgo laboral
Riesgo localidad
Cuidados colectivos en salud
Redes de apoyo comunitario
Servicios de internet
Acceso a médicos
Acceso a diagndsticos
Centros de salud
Escuelas
Ocupantes por hogar
Escolaridad/ analfabetismo
Organizacion social positiva
Organizacion social negativa
Cronicas
Frecuentes
Afiliacion
Tiempo de traslados
Tiempo de atencién
Calidad de atencion
Uso de servicios publicos
Uso de servicios privados
Agua entubada
Servicios de luz

Drenaje/Bafio

Preguntas

21,22

20
17,41,42,44,45
17,44,45
6

20

23

23

14

31

31

18

3,52

3,5
23

23
15,30
15
78

9,10,11
9,10,11
910,11
910,11
14
14
14

Actores sociales

e  Red de apoyo familia extensa

e  Red de apoyo pareja

23,29
26,29
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Género

Ingreso

Cuidador

Roles en la atencién la
discapacidad

Gasto alimentos

Gasto servicios de salud
Gasto medicamentos
Gasto Transporte

Gasto urgencias

Personas que aportan en el hogar

LEE

Emociones
Autocuidado

Autopercepcion de la salud

_

25,26,27

16,34,35,36,38,39
16,38, 39
38,30

Condiciones de vida e Vivienda
. Apoyos
Categoria Cadigos Preguntas

Factores e Actitudes positivas e 48
conductuales e  Actitudes negativas e 48
Vulnerabilidad e Discriminacin social

e Discriminacion médica o 43
Salud emocional e Independencia o 24,3248

e  Acceso a la educacion e 35
Salud Fisica e  Percepcion de la salud persona con o 46

discapacidad o 47
e  Expectativas o 47

Fuente: elaboracion propia.

Se decide la entrevista a profundidad y no otra técnica como grupos de discusion o historia

de vida ya que se adecua mas al tema de interés y a la informacion que es necesaria para

esta tesis. Para mayor seguridad y con consentimiento de las personas entrevistadas se
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grabo en audio las entrevistas realizadas, fueron transcritas en Word, y posteriormente
codificadas y analizadas en dos etapas primero en Excel con la finalidad de visualizar si se
llegaba 0 no a la saturacion tedrica, una vez rectificado esto se procedio a el analisis por

medio del software Atlas. Ti.

2.3. Aspectos éticos de la investigacion.

El ejercicio de la investigacion cientifica y el uso del conocimiento producido por la ciencia
demandan conductas éticas en los investigadores, para la singularidad de la segunda etapa
de nuestro proyecto y al considerar que la investigacion cualitativa reconoce la
individualidad de los sujetos como parte constitutiva de su proceso indagador es que debe
estar implicito en nuestros proyectos que las ideologias, las identidades, los juicios y
prejuicios y todos los elementos de la cultura, impregnan los propoésitos, el problema, el
objeto de estudio, los métodos y los instrumento y que al indagar en las condiciones
humanas se construye el conocimiento al acoger la complejidad, la ambigiedad, la
flexibilidad, la singularidad y la pluralidad asi como lo histérico, lo contradictorio y lo
afectivo, entre otras condiciones propias de la subjetividad del ser humano y de su caracter

social.

La ética es definida como la ciencia que fundamenta el comportamiento moral del ser
humano para adecuarlo al del universo, la sociedad y el individuo; la cuestion ética es

encontrar el balance entre los derechos de las personas con las que se experimentara y si
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vale la pena el beneficio del aporte cientifico que se generara de tal manera que relacion
entre investigacion y ética debe verse en dos ambitos el planteamiento ético de la

investigacion y la ética el investigador (Pineda y Alvarado 2008).

Es importante considerar que los proyectos de investigacion que se llevan a cabo con
personas deberan tener siempre presente que las ventajas deberan superar los riesgos tanto
para la salud y el bienestar fisico de los participantes, asi como para el bienestar psiquico y
social de los mismos, otro punto importante es la forma de actuar del investigador la cual
dependera de sus valores éticos y morales, asi como del sistema de valores de la familiay la
sociedad a la que pertenezca de tal forma que en sus proyectos sera importante que
considere como prioridad la proteccion de las personas que participen en su estudio (Pineda

y Alvarado 2008).

Como parte de esta proteccion es importante que las personas que participaron en esta
investigacién conozcan sus derechos como participantes entre los cuales destacan; conocer
el proposito de la investigacion , que se utilizaran y publicaran los resultados de los
proyectos en los que participan por lo cual deberan considerar las consecuencias que esto
pueda tener en sus vidas, tener la opcién de no participar o de abandonar el estudio en
cualquier momento asi como el respeto a su confidencialidad y el resguardo del anonimato,
a su vez se deberd velar por su seguridad en relacion a la integridad fisica, emocional,
social y cultural al trabajar en todo momento con honestidad y sinceridad (Pineda y

Alvarado 2008).
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Para que la persona pueda participar en una investigacion como sujeto de estudio debe estar
completamente informado de lo que implica, asi como conocer los riesgos los beneficios,
el tiempo y debe autorizar su participacion a través de la firma de un documento; este
documento es conocido como consentimiento informado (anexo 4) el cual nos brinda la
garantia de proteccidén no solamente para las personas que participan en los proyectos de

investigacion sino también para el investigador.

El consentimiento informado (anexo 4) fue proceso completo no solamente un documento,
es decir, no basta que el sujeto que particip6 en nuestra investigacion fuera informado de lo
que esto significd o implico, sino que como investigadores tenemos que dejar constancia de
que la persona a la que entrevistamos comprendié completamente estos aspectos y decidio

participar, como evidencia final se firmé el documento.

Por lo anterior, para la segunda etapa de este estudio se elabordé un consentimiento
informado (anexo 4) el cual se le brindé a las madre de familia y abuelas que fungen como
cuidadoras y fueron entrevistadas y por medio del cual se complementé la explicacion del
proyecto, asi como la libertad de en cualquier momento abandonar el proyecto si esto les

generaba algun conflicto o incomodidad.
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2.4 Reflexiones Finales del Capitulo

Por tanto y como fue descrito en este capitulo el abordaje metodoldgico utilizado para la
exploracion del proceso de salud-discapacidad-atencion de las zonas rurales de Nuevo Ledn
asi como para la comprension de las condiciones de salud y las dinamicas familiares dentro
y fuera de los hogares se decidid que la complementacion metodoldgica fue la mejor
estrategia para este proyecto, por una parte la metodologia cuantitativa permitio identificar
aquellos hogares que cuentan con una persona con discapacidad, asi como las
caracteristicas particulares de cada localidad, de las viviendas, etc., mientras que la
metodologia cualitativa ayudo en la comprension de las experiencias de cada una de estas
familias desde una perspectiva general del proceso salud-discapacidad-atencion para
profundizar en cuestiones especificas de interés y asi tener una vision mas integral de lo

que determina la salud para esta poblacion.

Otro factor importante a lo largo de este proyecto es la etnografia, que permitié por medio
del trabajo de campo y las entrevistas con las mujeres cuidadoras, evidenciar como para las
zonas rurales los significados culturales tienen importancia no sélo en los procesos de
cuidado sino también de atencion, esto con relacién no solamente al uso de la medicina
tradicional sino también a la organizacion social comunitaria que permite las redes de

apoyo en sus contextos.

Otra parte importante en este proceso salud-discapacidad-atenciéon fue identificar las

desigualdades que ocurren en este proceso, dentro de los hogares lo relacionado con las
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actividades y roles de género donde el cuidado recae en las mujeres de la familia mientras
que los hombres asumen un rol de provision ya sea economica o de traslados a clinicas,
hospitales, farmacias o cuestiones relacionadas a los temas de salud , mientras que las
desigualdades que se identifican dentro del contexto social son no solamente las barreras
geograficas sino también las relacionadas con el acceso a los servicios de salud y educacion

para la poblacién con discapacidad.

Por altimo, desde un enfoque etnografico se facilitd la comprension de lo que trascurre en
el dia a dia tanto en las localidades como en los hogares y que influye en el proceso salud-
discapacidad-atencion, se destaca el significado que las familias le dan a la discapacidad y

las implicaciones que tiene en sus vidas contar con un miembro con discapacidad.

Para llegar al analisis del proceso salud-discapacidad-atencion la entrevista se realizé con
base en las categorias emergentes descritas, las cuales surgieron no solo de la revision de
literatura sino también de las experiencias obtenidas durante las visitas a campo y la
interaccion que se llevé a cabo en algunos hogares durante la etapa cuantitativa, es
importante destacar que debido a la sensibilidad con el que el tema fue tratado y con la
apertura que las informantes tuvieron en este proyecto, se resguarda la proteccion y

confidencialidad de la informacion para asi cumplir con las normas éticas en investigacion.

146



Capitulo 3
Comprension del proceso Salud-discapacidad-atencion.

3.1 Anélisis de informacion.

De los datos obtenidos de la aplicacion de los cuestionarios (Anexo 1) en los hogares de las
zonas rurales de Garcia, Jurez, Allende y Salinas Victoria N.L el cual estaba dividido en 9

secciones las cuales estaban distribuidas en los siguientes apartados:

I.  Identificacion del(os) hogar(es)
Il.  Contexto social: datos sociodemograficos
[1l.  Determinantes intermedios: condiciones educativas
IV.  Determinantes intermedios: acceso a servicios y atencion de la salud
V.  Determinantes intermedios: condiciones laborales
VI.  Determinantes intermedios: situacion de la vivienda y servicios publicos
VII.  Determinantes estructurales: programas sociales y politicas publicas,
VIIl.  Determinacién individual: alimentacién y autopercepcion de la salud
IX.  Determinacion colectiva de la salud: actividades, mutualidades y atencion durante el

inicio y durante la pandemia.

Se obtuvo la informacion de 275 hogares con un total de 1011 personas, esta informacion
se registro en un archivo de Excel el cual se reviso y se limpio para posteriormente analizar
la informacion en el software Tableau y SPSS para describir datos generales de las

localidades, las cuales se encuentran graficados en el apartado de resultados.
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Una vez obtenida esta informacion se identificaron aquellos hogares que tenian algun
miembro con discapacidad, posteriormente con esta informacion se clasificaron los hogares
de acuerdo con la discapacidad que presenta el miembro o los miembros de su familia, esto
con base a la pregunta en la que se describe si la discapacidad es desde el nacimiento, por
un accidente, por enfermedad o debido a la edad avanzada de la persona, para
posteriormente identificar especificamente aquellos hogares que dentro de nuestros criterios
de inclusién son aquellos cuyos miembros presentan discapacidad desde el nacimiento, sin
tener en cuenta el género o la edad, para acotar un poco mas el campo de estudio se decidio6

entrevistar a las mujeres cuidadoras de personas con discapacidad intelectual.

Estos criterios de inclusion fueron tomados en cuenta ya que consideramos que son
aquellos que aportan mas informacién para el conocimiento de los procesos salud-
discapacidad- atencién de las zonas rurales de N.L., una vez realizada esta primera etapa, es
decir, aquella en la que se aplico el cuestionario (Anexo 1) y con base al trabajo etnogréafico
de campo en el cual se realizd observacion tanto de las localidades como los hogares con
algun miembro con discapacidad, asi como el diario de campo es que se procedid a la
redaccion del guion de entrevista (anexo 3) que nos permitié conocer la singularidad de este

proceso en cada uno de los hogares para posteriormente analizar la informacion obtenida.

La importancia de realizar el analisis de investigacion implica interpretar y narrar de

manera imaginativa y especulativa asi como manejar e interpretar los datos; dentro de la
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investigacion cualitativa la forma mas comun para realizar este andlisis es la transcripcion
de las entrevistas que se complementa con las notas de campo y los guiones de observacion,
por tanto el analizar la informacién implica desarrollar un conocimiento con base en como

describimos y explicamos nuestros datos (Gibbs, 2014).

El analisis comienza con la informacion brindada en las entrevistas de tal forma que, de pie
al planteamiento de nuevos problemas y preguntas de investigacion, por tanto, debe reflejar
lo mas fielmente posible las construcciones, sin referirse a alguna realidad subyacente o
compartida, expresar como lo ven nuestros informantes, es decir ver a través de sus 0jos

(Gibbs, 2014).

Una parte importante del analisis de datos es la codificacion es decir el modo en que
definimos de que tratan los datos que se analizaron, esto nos permite indexar o categorizar
nuestro texto para establecer un marco de ideas tematicas de tal forma que podamos
recuperar todo el texto codificado con la misma etiqueta para combinar pasajes que sean
ejemplo del mismo fendmeno y utilizar esta lista de c6digos que nos permitiran no solo
tener un foco para pensar sobre el texto y su interpretacion sino también para desarrollar

una categoria (Gibbs, 2014).

La categorizacién de este proyecto de investigacion se tuvo en cuenta desde la elaboracion
del guion de entrevista (anexo 3) el cual como se menciona en el apartado metodoldgico se

realizaron tres grandes apartados, los cuales a su vez fueron analizados y precodificados
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durante la transcripcion de cada una de las entrevistas, una vez realizado esto se rectifica
por medio de un archivo de Excel para poder observar si se logro la saturacion teorica para
posteriormente apoyarnos de una herramienta informatica que cominmente se utiliza en el

analisis de los datos cualitativos y que nos garantiza fiabilidad y validez el Atlas. Ti 9.

Este es un software especializado que permitio extraer, categorizar y vincular segmentos
de datos ayudandonos a descubrir patrones; el proceso implica cuatro etapas la codificacion
de la informacién (de los datos), la categorizacion, la estructuracién o creacion de una o
mas redes de relaciones o diagramas de flujo, mapas mentales 0 mapas conceptuales entre

las categorias y la estructuracion de hallazgos.

Este software facilito el analisis de forma sistematica de los datos e informacion recabada a
lo largo del proceso investigativo, clasificd los textos que serdn analizados como fuentes
primarias y los vincul6 entre si como una unidad hermenéutica, por otra parte, permite
poner por escrito las reflexiones que emergen del proceso analitico, asi como establecer una
representacion de redes donde se relacionen todos los elementos de analisis. Por esos

motivos es que esta herramienta se utilizo en este proyecto.
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3.2 ¢ Todos tenemos acceso a la salud? Que sucede en las Zonas Rurales de Nuevo

Ledn (Poblacion y Contexto de estudio).

Para la evaluacion sobre los procesos salud-discapacidad- atencion una vez identificados
los hogares de miembros con discapacidad de las zonas rurales de Nuevo Leén, se eligieron
hogares en los cuales uno de los integrantes tenga alguna situacion de discapacidad desde el
nacimiento, se tuvo en cuenta con base en la literatura que la familia es un pilar importante
en las cuestiones de salud asi como las modificaciones que ocurren en la dindmica de esta

cuando nace algin miembro con discapacidad.

Una vez localizados los hogares por medio de la aplicacion de la encuesta se considerd
como poblacién de estudio y actores principales a las madres y abuelas quienes fungen
como cuidadoras, con ellas se establecio un rapport que me permitié dialogar a través de
una entrevista a profundidad para conocer como se llevan a cabo los procesos salud-
discapacidad- atencién, a su vez me permitid identificar los DSS estructurales e
intermedios asi como los elementos de la determinacion social que influyen en la salud del

miembro con discapacidad del hogar.

Como parte del contexto fue importante considerar la dinamica familiar, las interacciones,
decisiones, experiencias de los integrantes de la familia con el integrante en situacion de
discapacidad , asi como los elementos de la determinacion social y los DSS estructurales e
intermedios que més influyen en la condicion de salud de este miembro, dentro de esta

dinamica del proceso salud-discapacidad- atencion, estudios antes mencionados evidencian
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el impacto que una discapacidad tiene en las familias no solo en su estructura sino en su
dindmica en general y estos mismos estan mas enfocados a depresion, ansiedad, trastorno
bipolar, por lo que es pertinente indagar los cambios y transformaciones de la discapacidad

en la dinamica familiar.

Dentro de estas zonas rurales que se eligieron para la primera etapa de esta investigacion se
consideraron aquellas con poblacion menor a los mil habitantes entre las cuales se
encuentran, Maravillas, Los Fierros, Sabanillas, Chupaderos del Indio, ubicados en el
municipio de Garcia N.L. asi como Mirador de la Montafia en Juarez N.L., el Cerrito, en

Allende N.L. y Los Morales y Los Villarreales en Salinas Victoria N.L.

Estos sectores del municipio de Garcia, Juarez, Allende y Salinas Victoria se encuentran en
situaciones de salud precarias ya que no cuentan con la infraestructura adecuada para que se
les brinde la atencidn, su acceso es a través de las caravanas de salud que les proporciona la
secretaria de salud las cuales en ocasiones no les brindan la atencion por falta de recursos o

conocimiento de los procedimientos.

Durante la pandemia estas visitas fueron suspendidas y los dejo sin acceso a estos
servicios, en la actualidad este servicio se ha reanudado paulatinamente por lo que es de
suma importancia el estudio de los DSS, asi como los procesos salud-discapacidad-

atencion para esta poblacion.
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El acceso a esta poblacidn es a traves de carreteras pavimentadas con asfalto, pero también
cuentan con otras zonas cubiertas de terraceria, estas localidades antes mencionadas se
encuentran lejos de la cabecera municipal y dispersas entre si de tal forma que el trasporte

publico no accede al interior de éstas.

Para la segunda etapa de este proyecto se seleccionaron del municipio de Garcia la
localidad de los Fierros y de Maravillas, el acceso para estas localidades es mediante
carretera en la cual transitan trasportes de carga y traileres lo que la convierte en una zona
de riesgo ya que el medio de transporte de los habitantes de estas localidades mayormente
es la motocicleta , al salir de carretera se accede a las localidades por medio del ejido de
Rinconada, de este ejido a los Fierros es una distancia aproximada de 5.2km mientras que

de Rinconada al ejido de Maravillas son 14km.

El trayecto hacia estas localidades se realiza sobre un camino de asfalto que cuenta con de
carriles, uno para cada sentido, en este camino se observan curvas y en una zona en
especifico existe un deslave del carril que va a dar hacia un barranco, el cual se encuentra
sefializado, a lo largo del tiempo que se desarroll6 este proyecto de investigacion (2022-
2024) no se observé que se realizaran las adecuaciones pertinentes para rehabilitar este
carril, lo cual consideramos peligroso ya que los sefialamientos no se alcanzan a percibir

cuando anochece.
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Fotografias del camino de acceso a las localidades de Los Fierros y Maravillas en Garcia, N.L.

Fuente: elaboracién propia.

Para las dos localidades del municipio de Garcia los caminos entre las casas son de
terraceria, la mayoria de los hogares contaron con apoyo de un programa de Gobierno
Federal, en el cual se les pedia que colocaran los cimientos y les trajeron casas
prefabricadas, por lo tanto, algunos hogares cuentan con una parte de cemento y otras de
madera y techo de I&mina, en ambas localidades de cuenta con servicios de luz, el agua es
de pozo y no cuentan con sistema de drenaje por lo tanto los sanitarios son de pozo por lo

que se encuentra fuera de los hogares.
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Fotografias de las condiciones de las viviendas de localidades de Los Fierros y Maravillas en Garcia, N.L.

BIENVENIDOS
.

Vivir Mejor

GOBIERNO
FEDERAL

Fuente: elaboracion propia.

En Mirador de la montafia del municipio de Juarez, la cual de acuerdo con la OCDE (2007)
clasificamos como zona periurbana el acceso es relativamente sencillo y sin riesgo, pero
una vez adentrados a la localidad se identifican caminos de terraceria los cuales se estanca
agua en caso de que se presenten lluvias, esto no solo a que hace falta un sistema de drenaje
en la localidad, sino también debido a que la alcantarilla ubicada a la entrada de esta fue

tapada con cemento.

155



La mayoria de las casas en esta localidad son de cemento firme, en esta localidad no se
contd con ningun apoyo para la construccion, en la actualidad, aunque ya habian hecho
pagos por sus propiedades, nuevamente los realizan con la finalidad de regularizar sus

terrenos.

Fotografias de localidad Mirador de la Montafia en Juarez, N.L.

Fuente: elaboracion propia.

En la localidad de EI Cerrito en Allende la mayoria de los accesos son de asfalto, solo
aquellas casas localizadas en la periferia su acceso es por calles de terraceria las cuales no

cuentan con las dimensiones lo cual es un problema ya que en caso de que los habitantes de
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estos hogares necesiten el acceso de ambulancias, las dimensiones de esta sobrepasan las

dimensiones del camino.

3.3 Panorama general de los hogares rurales de Nuevo Leon.

Como datos generales de las localidades y con base en el resultado de la aplicacion del
Cuestionario de los determinantes sociales de la salud en los hogares rurales de Nuevo
Leon (Anexo 1), como se menciond anteriormente se identificaron 275 hogares con un total
de 1011 personas entre los cuales ubicamos 520 mujeres es decir un 51.4% de la poblacién
y 491 hombres cuyo porcentaje equivale a 48.6%, en la tabla 3 se muestra la distribucién
de hombres y mujeres de acuerdo con la localidad rural en la que habitan, mientras que en
la figura 14 se muestra la piramide poblacional por género y edad, en la cual se aprecia
como la mayor concentracion de la poblacién de las localidades rurales de Nuevo Leon se

encuentran por debajo de los 30 afios.

Tabla 3 Distribucion de hombres y mujeres de acuerdo con la localidad en la que viven.

Sexo
Mujer Hombre Total
localidad  El Cerrito 24 22 46
Lazarillos de abajo 14 12 26
Lazarillos de arriba 34 30 69
Chupaderos del indio 28 25 53
Cristalosa 12 13 25
Los Fierros G0 G4 128
Maravillas 67 68 135
Sabanillas 65 51 116
Dieciseis de septiembre 41 48 89
Mirador de la montafia 101 g7 198
Gomas y Mendiola 16 10 26
Morales y Villarreales 42 4 83
Los Sabinos 11 ] 16
Total 520 491 1011

Fuente elaboracién propia.
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Figura 14 pirdmide poblacional de las localidades rurales de Nuevo Leon divididas por género y edad.
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Fuente elaboracion propia

En relacion con los Determinantes intermedios, especificamente el nivel educativo de esta
poblacion se muestra que existe una amplia variedad, pero predomina en mayor porcentaje
aquella poblacidon que estudiaron solamente hasta primaria con un 37.7% seguido de
aquellos que estudiaron hasta secundaria con un 34.9%, en la figura 15 se muestra la
distribucion de la poblacién de acuerdo con el grado de estudio de la poblacion total de las

localidades rurales, el 86.3% sabe leer.
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Figura 15. Distribucion de la poblacion de las localidades rurales de Nuevo Leén de acuerdo con el méximo grado de estudios obtenidos

por persona.

Profesional

Ninguno 2.9% preescolar
5.1% 8.3%

No aplica
7.8%

Estudios técnicos
3.3%

Primaria
37.7%

Secundaria
34.9%

Fuente elaboracién propia.

En este mismo sentido podemos ubicar en la tabla 4 la distribucion de la poblacién de
acuerdo con la localidad en la que viven y el nivel de estudios que realizaron, como se
puede observar la mayor poblacion con estudios profesionales es de 5 personas y se
encuentra ubicados en tres localidades las cuales son EIl Cerrito, Lazarillos de abajo del
municipio de Allende y Mirador de la montafia en Juarez y solo una persona realizo

estudios de posgrado y se ubica en Sabanillas, Garcia.
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Tabla 4 distribucion de nivel de estudios distribuido de acuerdo con la localidad en la que habitan.

nivel_estudios
Estudios
Preparatoria técnicos o
Preescolar Primaria Secundaria o bachillerato comerciales Profesional | Posgrado | Ninguno Mo Aplica Total
localidad  El Cerrito 3 14 10 3 10 g 1} 1 1} 46
Lazarillos de abajo 1 11 2 3 4 5 ] 0 ] 26
Lazarillos de arriba 10 32 16 7 2 1 0 0 1 64
Chupaderos del indio 1 26 158 3 1 2 1} 1 4 53
Cristalosa 0 11 11 1 0 0 ] 2 ] 25
Los Fierros 16 41 43 5 1 1 0 ] 13 129
Maravillas 11 45 45 g 0 3 1} g 17 135
Sabanillas 15 45 3 4 0 0 1 ] " 116
Dieciseis de septiembre 3 35 36 3 3 2 ] 4 3 89
Mirador de la montafia [ 49 a5 20 8 g ] ] 16 188
Gomas y Mendiola 5 12 3 3 0 0 ] 1 2 26
Morales yVillarreales 3} AN 25 5 1 3 ] 7 5 83
Los Sahinos 1 4 7 1 1 0 ] ] 2 16
Total 78 356 329 67 31 27 1 48 T4 1011

Fuente elaboracion propia.

Otra area relevante para este estudio relacionado a los Determinantes intermedios es el
acceso a los servicios y atencién de la salud, en este sentido podemos identificar que la
mayoria de la poblacién de estas localidades no cuentan con afiliacion a los servicios de
salud, lo que corresponde al 57.7% es decir méas de la mitad de la poblacion, esto como se
menciono anteriormente es debido a que la afiliacién a una institucion de salud en México
estd relacionado al empleo formal y la mayoria de la poblacion realiza trabajos por su

cuenta como el tallado de lechuguilla, albafileria, choferes de taxi entre otras.

Por otra parte, del 42.3% que cuenta con afiliacion a servicios de salud, la mayor cantidad
es decir el 25.1% esta afiliado en el IMSS, en la figura 16 se puede observar la distribucion
de la poblacion que cuenta con afiliacion a un servicio de salud, asi como la institucion a la

que se encuentra afiliada.
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Figura 16. Distribucion de la poblacion de las localidades rurales de Nuevo Leén que cuentan con afiliacion a una institucion de salud.
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Fuente elaboracion propia.

De las personas que cuentan con afiliacion a servicios de salud se muestra la poblacion, en
relacion con si hacen o no uso de los servicios de salud a los cuales se encuentran afiliados
podemos observar que de las 254 personas que se encuentran afiliadas al IMSS solamente
168 hacen uso de los servicios de salud en esta institucion, en la tabla 5 podemos observar
el nimero de poblacion que se encuentra afiliada a una institucion de salud, asi como si

hacen uso de esta.

Tabla 5. Poblacién de las localidades rurales de Nuevo Leén distribuida de acuerdo con la utilizacién de los servicios de salud a los

cuales se encuentran afiliados.

se atiende en la institucion

Si No No Aplica Total
afiliacion a semvicio de IMSS 168 85 1 254
salud ISSSTE 2 12 0 14
b ISSSTELEON 3 0 0 3
Conte e e | | 2| w
Seguro Popular (INSABI) 35 23 0 58
Seguro privado 6 5 2 13
Ninguna. 3 66 514 583
Total 282 210 519 1011

Fuente elaboracion propia.
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Con relacion con la afiliacion a servicios de salud de acuerdo con cada localidad podemos
observar que en Maravillas se concentra la mayor cantidad de personas que hacen uso de
los centros de salud u hospitales de la secretaria de salud, para el resto de las localidades
predomina la afiliacion al IMSS, en la tabla 6 podemos observar la afiliacion a los servicios

de salud de acuerdo con la localidad en la que habitan.

Tabla 6. Poblacion de las localidades rurales de Nuevo Leon distribuida de acuerdo con los servicios de salud a los cuales se encuentran

afiliados.

localidad*afiliacion a servicio de salud tabulacion cruzada

Recuento
afiliacidn a servicio de salud
Centro de
Saludu Sequro
i Hospital FPopular Seguro
IMS5 ISSSTE | ISSSTELEON SSHL (INSABI privado Ninguna. Total
localidad  El Cerrito 26 0 0 0 0 0 20 46
Lazarillos de abajo 18 0 0 0 0 2 [} 26
Lazarillos de arriba 43 0 0 2 4 0 20 69
Chupaderos del indio 3 0 0 16 0 0 34 A3
Cristalosa 7 0 0 1] i 0 13 25
Los Fierros 38 1 0 17 1 3 69 128
Maravillas 9 0 3 34 12 0 77 135
Sabanillas 2 3 0 0 13 ] 93 116
Dieciseis de septiembre 15 0 0 [} 17 2 50 29
Mirador de la montafia G0 3 0 10 G 0 119 198
Gomas y Mendiola ] 0 0 0 0 1 16 26
Morales y Villarreales 17 7 0 2 0 0 57 83
Los Sabinos 7 0 0 0 0 0 9 16
Total 254 14 3 86 58 13 583 1011

fuente: elaboracion propia

Por ultimo, algo relevante en relacion con las cuestiones de salud es el tiempo de traslado a
la institucion de salud mas cercana, como se mencion0 anteriormente eso es relevante en
los estudios de las tres demoras de Thaddeus y Maine la distancia para llegar a un centro de
salud es causa de muerte para los nifios de las zonas rurales de México (Duarte-Goémez,

2015).
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En este sentido encontramos que para 534 personas es decir el 53.9% de la poblacion el
tiempo de traslado es de 30 min mientras que para el 5.8% de la poblacion el tiempo de
traslado es mayor a dos horas, en la tabla 7 se encuentra la distribucion de tiempo de

traslado de acuerdo con la localidad en la que las personas habitan.

Tabla 7. Poblacién de las localidades rurales de Nuevo Leén distribuida de acuerdo con el tiempo de traslado a los servicios de salud.

localidad*tiempo de traslado tabulacion cruzada

Fecuento
tiempo de traslado
Entre 31 Masdel vy
Menos de 30 minutosy 1 hasta 2 Mas de 2
minutos hora horas horas Mo Aplica Total
localidad  El Cerrito 38 3 0 0 5 45
Lazarillos de abajo 24 2 0 0 0 28
Lazarillos de arriba 46 21 1 0 1 69
Chupaderos del indio 12 18 16 7 0 53
Cristalosa 2 14 ] 4 0 25
Los Fierros 18 a7 41 g [ 129
Maravillas 72 35 17 10 1 135
Sabanillas 27 49 20 20 0 116
Dieciseis de septiembre 62 15 11 1 0 a8
Mirador de la montafia 143 40 8 B 1 188
Gomas y Mendiola 7 a [ 0 g 28
Morales yVillarreales il 13 0 1 0 83
Los Sabinos 14 0 2 0 0 16
Total 534 272 127 57 21 1011

Fuente elaboracion propia.

En cuanto a Determinantes intermedios: situacion de la vivienda y servicios publicos
podemos identificar como el 76.4 % de las viviendas cuentan con piso de cemento y 69.5%
techo de concreto, para el resto de las viviendas algunas de ellas aun cuentan con pisos de

tierra o techos de laminas, e incluso en algunas viviendas, mas especificamente en la
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localidad de los Fierros en Garcia se puede observar como una parte de la casa es de

concreto y el resto de la casa, generalmente la cocina es de piso de tierra y techo de ldamina.

En relacion con los servicios basicos tales como servicios de drenaje el 54% de los hogares
menciona que hay carencia o se encuentra en mal estado, y para el caso del servicio de agua
entubada en el interior de los hogares el 42% no cuenta con este servicio, la forma de
abastecimiento del agua de estos hogares es en un 58.18% por medio de pozos o papalotes
(fig. 16), mientras que la disponibilidad de personas que cuentan con agua diariamente es

del 58.55% (fig.17).

Figura 16. Forma en la que los hogares de las zonas rurales de Nuevo Ledn se abastecen de agua.
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Fuente elaboracion propia.

Figura 17. Disponibilidad de agua de los hogares de las zonas rurales de Nuevo Ledn, elaboracion propia.

60. En el mes anter..

1. piario |, .55 %
2. cada 3dias [N 22559
3. Semanalmente [ G 11.27%

4. Cada 15 dias | 4.73%
5. Mensualmente [ 2.18%
6. No contesté [] 0.73%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
Fuente elaboracién propia.
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En relacion con los cuidados de estos 275 hogares de las zonas rurales de Nuevo Leon 28
reportaron que dentro de las actividades realizadas en el confinamiento se dedicaron al
cuidado de algun familiar enfermo es decir un 10% y de estos 28 hogares 5 cuentan con un
integrante con discapacidad, por otra parte, el 13.8% reporta haber apoyado al cuidado de
algan familiar (que no vive en el mismo hogar) o vecino enfermo durante el confinamiento,

7.6% apoyo en el cuidado de nifios y 15.27% en el cuidado de adultos mayores.

Por dltimo, al cuestionar a los informantes del hogar cual consideraban que eran los
principales problemas sociales que afectan a los habitantes de su localidad el 82.9%
menciond que la carencia de equipamiento y servicios de salud, mientras que el 51.6% que

la mala calidad o carencia de agua.

3.4 Datos poblacion con discapacidad

Una vez analizados los datos generales de la poblacion se tomo la informacion obtenida en
el apartado 4 del Cuestionario de los determinantes sociales de la salud en los hogares
rurales de Nuevo Leon (Anexo 1) titulado determinantes intermedios de la salud: acceso a
servicios y atencion de la salud se identificd que de 275 hogares 85 de ellos cuentan con un
integrante con discapacidad los cuales se encuentran distribuidos en cada una de las

ciudades y las localidades como se muestra en la figura 20.
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Figura 20. ubicacion de casos de personas con discapacidad por localidades y municipios.

Estadol Ciudad Localidad
Nuevo Leén Allende El Cerrito 4
Lazarillos de Abajo 2
Lazarillos de Arriba 5
Total 11
Garcia Chupaderos del Indio 6
Cistalosa 3
Los Fierros 15
Maravillas 16
Sabanillas i
Total 47
Judrez Dieciséis de septiembre 5
Mirador de la Montafia
Total 19
Salinas Morales y Villarreales
Victoria Total 8
Total 85
Total general 85

Fuente elaboracion propia.

De estos 85 hogares encontramos que 113 personas presentan alguna discapacidad, en
relacién con el origen de la dificultad que presenta esta poblacion con discapacidad en las
zonas rurales el 28.3% de las personas presenta discapacidad como consecuencia de una
enfermedad, 25.7% la presenta desde el nacimiento, 23% por edad avanzada, 15.9% debido
a un accidente, 7.1% por otro motivo (cirugias, adicciones, embarazo) y el 1% por una

combinacion de enfermedad y edad avanzada (fig. 21).
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Figura 21. Porcentaje de poblacién por origen de la discapacidad.
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Fuente elaboracién propia.

En cuanto a la distribucion por sexo el 55% de la poblacién con discapacidad de las zonas
rurales es mujer mientras que el 45% (fig.22) son hombres de estos en el grupo de menores
de 10 afios hay un predominio en los varones de 60% en comparacion con el sexo femenino
con un 40% y en el caso de la poblacién de 61 a 70 afios el predominio es por el sexo
femenino en un 67% en comparacion con el sexo masculino que presenta un 33%, para los

demés rangos de edad la distribucion se encuentra de la siguiente manera (fig.23)

Figura 22. Distribucion por sexo de la poblacion con discapacidad de las zonas rurales de N.L.
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Fuente elaboracion propia.
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Figura 23. Poblacién con discapacidad de las zonas rurales de N.L. dividida por sexo y grupo de edad, elaboracion propia.
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Fuente elaboracién propia.

En la figura 24 podemos observar la distribucion del origen de la discapacidad por sexo y
grupo de edad, para el sexo femenimo la mayor concentracion se encuentra en el rango de
edad de 61 a 70 afios cuya discapacidad es por una combinacion de edad avanzada y
enfermedad y el 41% de mujeres de 51 a 60 afios por edad avanzada, mientras que para el

sexo masculino en el grupo de 51 a 60 afios de edad el 43% de la dificultad es por edad

avanzada.

Figura 24. Poblacién con discapacidad de las zonas rurales de N.L. dividida por sexo, grupo de edad y dificultad.

Sexo / La Dificultad (grupo)

1.MUJER 2.HOMBRE
Total

Edad (grupo) 1L, 2i Z: 4. Edad % 2; 4. Edad general

1 Nacimiento Enfermedad Enfermeda.. 3. Accidente avanzada 5.0tra Nacimiento Enfermedad 3. Accidente avanzada 5.0tra

<10 afios 13% 8% 10% 9%
11 a 20 afios 20% 10% 17% 11%
21a30afios 20% S 3% 9%
31a40afos 13% 15% 6%
41a50afios 7% 31% 18%
51260 afios 20% % | 22%
61a70afios 7% 8% 14%
71 a 80 afios 8% 12% 7% 29% 9%
>80 afios 8% 12% 7% 4%
Total gener.. 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%

Fuente elaboracién propia.
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En cuanto a la afiliacion a los servicios de salud el 58% de la poblacion con discapacidad
de las zonas rurales de Nuevo Leon cuenta con afilacion a servicio de salud publicos,
mientras que el 42% de la poblacion con discapacidad no cuenta con afiliacion a ningun
servicio de salud, en la figura 25 se muestra la discapacidad segun su origen y el porcentaje
de esta poblacion que se encuentra afiliada tanto a los servicios de salud publica como
privada y aquellos que no cuentan con afiliacion, muestra que el 71% de personas cuya

discapacidad es por edad avanzada cuentan con afiliacion a servicios de salud publicos.

Figura 25. poblacién con discapacidad de las zonas rurales de N.L. que se encuentra o no afiliada a un servicio de salud.

Afil Serv Salud (grupo)

La Dificultad (grupo) Puablico Privado Notiene Total ge..
1. Nacimiento 56.8% 43.2% 100.0%
2. Enfermedad 50.0% 50.0% 100.0%
2. Enfermedad 4. Edad av.. 100.0%
3. Accidente 52.2% AS 43.5% 100.0%
4. Edad avanzada 71.0% 29.0% 100.0%
5. Otras 50.0% 50.0% 100.0%
Total general 57.6% 0.7% 41.7% 100.0%

Fuente elaboracion propia.

De esta poblacién que esta afiliada a un servicio de salud pablico encontramos que el

38.1% se encuentran afiliados al IMSS, el 12.4% de la poblacion acude a un centro de salud

de la SSNL vy el 2.7% hace uso del seguro popular.

Respecto al contexto de las localidades, cabe mencionar que el acceso a esta poblacion es a

través de carreteras pavimentadas con asfalto, pero también cuentan con otras zonas

169



cubiertas de terraceria, estas localidades antes mencionadas se encuentran lejos de la
cabecera municipal y dispersas entre si de tal forma que el trasporte puablico no accede al
interior de éstas, en este mismo sentido el acceso de las ambulancias en caso de una
urgencia también se dificulta debido a estas zonas sin pavimentar aunado a que estos

caminos son estrechos dificultado alin mas el acceso de estos servicios.

De esta poblacion que cuenta con afiliacién a los servicios de Salud podemos observar que
en caso de una urgencia el tiempo de traslado minimo a algun centro de salud es menor de
treinta minutos para 54 hogares mientras que para 13 de estos hogares el tiempo de traslado

es mayor de 2 horas (fig.26)

Figura 26. Tiempos de traslados al centro de salud mas cercano.

Tiempo Traslado
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minutos minutosy.. hasta?2horas horas

Fuente elaboracion propia.
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Un hallazgo importante para destacar es la relacién discapacidad-enfermedad que
generalmente y de manera equivocada se utiliza como sinénimo, es que como se evidencia
en la siguiente figura que el 62% de las personas con discapacidad desde el nacimiento no
presentan ninguna enfermedad crénico-degenerativa por lo cual podemos decir que las

personas con discapacidad pueden considerable saludables (fig.27).

Figura 27. poblacion con discapacidad de las zonas rurales de N.L. que presenta alguna enfermedad crénico-degenerativa.

Q Crénico Degenerativa (grupo)

La Dificultad Enfermedades Hipertension/

(grupo) Respiratorias Epilepsia Diabetes Ninguna Otros Total general
1. Nacimiento | 15% 15% 9% | 6

2. Accidente 4% 44% 48% 4% 100%
3. Edad avanzada | 5% 35% 45% 15% 100%
5. Otras 35% 50% 17% 100%
Total general | 6% 5% 29% 51% 8% 100%

Fuente elaboracion propia.

Otra cuestion que se relaciona con la salud es como en estas zonas rurales debido a sus
proximidades con zonas industriales, pedreras es que se presentan algunas enfermedades
frecuentes en la poblacion en general predomina la gripe en un 58.3% seguido de tos con
un 23.6%, para la poblacion con discapacidad esto no es la excepcion, ya que el 42.5% es
frecuente que se enferme de la gripe, en la figura 28 se muestran las enfermedades

frecuentes que presenta esta poblacion.
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Figura 28. Enfermedades frecuentes que se presentan en la poblacion con discapacidad de las zonas rurales de N.L.

Gripe
42.5%

Infecciones en la piel
2.2%

Infeccion Estomacal
6%

Tos
22.4%

Fuente elaboracion propia.

En la figura 29 se presenta el ingreso de los hogares versus gastos en medicamentos los
cuales se denominan gastos catastroficos, dentro de los hallazgos importantes podemos
mencionar que 3 hogares de los cuales ganan menos de 1,000 pesos semanales tiene un
gasto de entre 500 y 1,000 pesos en medicamentos, en el grupo de hogares cuyo ingreso se
encuentra entre mil y dos mil pesos 3 hogares gastan entre dos mil y 5 mil pesos por lo que
deja en evidencia el gasto catastrofico en medicamentos para estos hogares.

Figura 29. Grafica de ingresos versus gasto en medicamento de los hogares con miembros con discapacidad de las zonas rurales de N.L.

Ingresos (g.. Gasto
No sabe n 1. Me

Ingresos (grupo)
B o sabe/ Sin Dato

. [ $0/ Nohay ingreso
$1,000a A I 11
2000 31 P — M <$1000
_ e — M $2,000a $2,000
N - o B $2,001$3,000
_ I : $3,001 a $4,000
B >$4,000

Fuente elaboracion propia.
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En cuanto a la obtencion de medicamentos de la poblacion con discapacidad de las zonas
rurales de Nuevo LeoOn es importante recalcar que aquellos que necesitan medicamento el
68.1% lo compra mientras que el 25.5% de esta poblacion lo obtiene mediante regalos o
donaciones, de estos el 57.1% gasta menos de 500 pesos mientras que el 5.9% gasta entre
dos mil y cinco mil pesos en medicamento, la distribucién de gastos se encuentra en la

figura 30.

Figura 30. Porcentaje de gasto en medicamento de los hogares con miembros con discapacidad de las zonas rurales de N.L.
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Fuente elaboracion propia.

Dentro del cuidado de las salud, en algunos hogares se identifica que se lleva a cabo la
atencion primaria de la salud como menciona Menéndez y se aplica la pluralidad médica es
decir para un mismo padecimiento se articula el modelo médico y otras opciones de
atencion en las que predominan la homeopatia en un 29.3% y la medicina naturista en un

39.4% (fig.31).
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Figura.31 Atencion primaria de la salud, uso de medicina tradicional.
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Fuente elaboracion propia.

De los hogares 85 hogares con algun miembro con discapacidad el 12.84% cuentan con

algn programa de apoyo federal, para esta informacién se tomaron en cuenta el programa

para el Bienestar de las personas adultas mayores, asi como él programa pension para el

Bienestar de las personas con discapacidad (fig.32)

Figura 32. Hogares de las zonas rurales de Nuevo Ledn que cuentan con algin programa de apoyo federal.
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Fuente elaboracion propia.
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Capitulo 4

Analisis de las experiencias respecto al proceso salud-discapacidad-
atencion.

Una vez obtenida la informacion de los hogares que contaban con algin miembro con
discapacidad, los resultados de la encuesta nos permitieron ubicar 29 personas con
discapacidad de nacimiento el cual fue uno de nuestros criterios de inclusion, se realizo
nuevamente visita de campo y nos percatamos que dos de ellos ubicados en el municipio de
Garcia eran adultos mayores los cuales presentaban discapacidad por edad avanzada, un
integrante de la Localidad de los fierros que presenta Trastorno del espectro Autista emigré
al municipio de Guadalupe y un integrante de la localidad de maravillas que presentaba
Parélisis Cerebral infantil cambio su residencia al centro de Garcia por lo anterior, las
personas identificadas con discapacidad de nacimiento son 25 en el total de las localidades

elegidas para este proyecto.

De esta poblacion que presentan discapacidad de nacimiento el criterio de inclusion se
unificé a aquéllas personas con discapacidad intelectual, no se tuvo en cuenta el rango de
edad y el género, se realizaron entrevistas a profundidad a las mujeres cuidadoras con la
finalidad de conocer cdmo es que se lleva a cabo el proceso salud-discapacidad-atencion y
cuales elementos tanto de la determinacién social como de los DSS son de acuerdo con
nuestros analisis los que mas impactan en la salud de la poblacion con discapacidad de las

zonas rurales de Nuevo Leon.
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4.1 Presentacion de casos

Del total de 25 personas identificadas con discapacidad de nacimiento se realizaron
entrevistas a profundidad a 12 de las mujeres cuidadoras las cuales en su mayoria son las
madres de familia y solo en dos casos son las abuelas, esto nos permite reafirmar como el
cuidado se relaciona a una actividad propia de las mujeres, a continuacion, se presentan las
caracteristicas mas particulares de cada uno de los casos, la tabla 8 muestra la
caracterizacion de la poblacion con discapacidad, asi como el parentesco y la edad de las

mujeres cuidadoras seleccionadas para realizar las entrevistas a profundidad.

Tabla 8. Presentacion y caracterizacion de casos.

Localidad Ciudad Género Edad Discapacidad Entrevistada® Parentesco Tipo de familia
(Ribeiro)
Los Garcia Mujer 11 Discapacidad L Madre Pareja con hijos
Fierros intelectual (nuclear)
Los Garcia | Hombre @ 10 Sindrome de MG Abuela 47 Mujer sola con
Fierros Down hijos
(monoparental

encabezada por

mujer)
Los Garcia  Hombre 42 Discapacidad ML Madre 82 Mujer sola con
Fierros intelectual hijos y otros
parientes

(viviendo en
casa de una
hija)

5> Para identificar a cada una de las mujeres entrevistadas se asigné una letra con la finalidad de resguardar
su identidad.

176



Los

Fierros

Los

Fierros

Los
Fierros
Los
Fierros

Maravillas

Mirador
de la
montaria
Mirador
de la

montafia

El Cerrito

El Cerrito

Garcia

Garcia

Garcia

Garcia

Garcia

Juarez

Juarez

Allende

Allende

Hombre

Hombre

Hombre

Mujer

Mujeres

Mujer

Hombre

Hombre

Hombre

11

24

40

31

11

11

22

Discapacidad
intelectual,
trastorno  de
hiperactividad
Discapacidad
intelectual,
trastorno  de
hiperactividad

Sindrome de
Down.
Sindrome de
Rett

Retraso de
aprendizaje y
Epilepsia

Epilepsia,
TEA, lesion
psicomotora
Discapacidad
intelectual

(sin
diagnostico)
Retraso de
desarrollo
global déficit
atencion e
hiperactividad
y espectro
autista
Discapacidad

intelectual

JG Madre

| Madre
A Madre
C Madre
BK Madre
Ccz Madre
AT Abuela
B Madre
LJ Madre

Fuente elaboracién propia.
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Pareja con hijos

(nuclear)

Nuclear mas
otros
parientes(nietos)
colaterales
(compuesta)
Pareja con hijos
(nuclear)

Pareja con hijos
(nuclear)

Mujer sola con
hijos
(monoparental
encabezada por
mujer)

Pareja con hijos
(nuclear)

Abuelos con
nietos (sin hijos)

Pareja con hijos

(nuclear)

Pareja con hijos

(nuclear)
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El primer caso es el de L de la localidad de los Fierros en Garcia, L es originaria de San
Luis Potosi, su esposo es originario de los Fierros y el hogar en donde viven L y su familia
se encuentra dentro del terreno de sus suegros, L tuvo 4 partos el primero fue en san Luis
Potosi fue prematuro y fallecio lo que considera que fue responsabilidad del hospital, pues
no pusieron a su bebé en incubadora, su segunda hija también nacié prematura debido a
preeclampsia, desde que nacid le comentaron que seria mas lenta que los demas nifios pero
nunca le dijeron el porqué, su tercer hija también es una mujer y acude al kinder y por
ultimo tiene una pequefia de menos de 2 afios, en la pandemia su esposo se quedd sin
trabajo por lo que ahora se dedica a la obra, no tiene afiliacion ni prestaciones y ella
menciona que corre riesgo debido a que en ocasiones recogen laja en barrancos sin

proteccién alguna.

Su esposo y L son sanos, relata que hace un par de afios presento un dolor lo que le
diagnosticaron como higado graso, presentaba dolores muy fuertes, realizo dieta, pero lo
que asegura le hizo sentir mejor fue un dia Pedirle a Dios que le permitiera vivir para
poder cuidar a sus hijas, relata que aun enferma su mayor preocupacion era el cuidado de
sus hijas y aunque vive cercana a su suegra y su cufiada preferia aunque se sintiera mal ser
la responsable del cuidado de sus hijas, como apoyos externos solamente recibe despensa
por el programa atencién alimentaria a grupos prioritarios Tipo 2 para adultos y personas

con discapacidad y otra de Tipo 2 a menores de 2-5 afos.

El segundo caso se trata de MG también de la localidad de los Fierros, MG es madre de 6

hijos: una casada, dos divorciados y 3 solteros, es abuela de 6 nietos, en el terreno de ella
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viven 5 de sus hijos ( dos de ellos en casitas separadas) y en el terreno a dos casas de su
casa Vvive su otra hija, la madre de su nieto con sindrome de Down es divorciada por lo cual
ella es la encargada de cuidarlos, MG presenta hipertension arterial y aunque por su esposo
e incluso por parte de sus hijas cuenta con seguro social ella ha decidido no afiliarse al
seguro social, relata que no ha tenido tiempo pero que aparte a ella le gusta consultar en

caso de urgencia con el doctor Marco (medico en Garcia, NL.).

Para el tratamiento de su Hipertension MG acude al centro de salud de Rinconada localidad
vecina de Los Fierros, pero al momento de la entrevista ya no tenia medicamento debido a
que la doctora la envié a realizarse estudios y ella no ha ido a realizarselos porque le da
miedo tener algo mas, este sentimiento lo arraiga desde que su nieto con sindrome de Down
estuvo muy enfermo y en los estudios ( que le indico de urgencia la doctora del centro de
salud de Rinconada) se diagnosticé leucemia, por lo tanto ella prefiere no saber si tiene algo
mas, porque piensa que va a suceder con sus nietos si a ella le pasa algo, en este hogar
cuentan con apoyo bienestar para personas con discapacidad, la tarjeta cero hambre y en su

tiempo el gobierno ayudo a construir una parte de su vivienda.

El tercer caso es el de ML es una mujer de 82 afios, en pandemia enviudo, ML ha pasado de
casa en casa de sus hijos para que la cuiden, cuando fue a casa de su hija en Sabanillas,
ejido vecino de los Fierros sufrio un accidente por lo cual al momento se encuentra en silla

de ruedas, en la actualidad ella y su hijo con discapacidad intelectual viven con su hija.

ML padece de diabetes y como su esposo se dedicaba al tallado de lechuguilla no cuentan

ni contaban con ninguna afiliacién a servicios de salud, por lo tanto ella con el apoyo de
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bienestar a adultos mayores costea el medicamento para la hiperglucemia, MG relata ser la
principal cuidadora de su hijo el cual tiene discapacidad intelectual y que todo esto sucedid
porque cuando nacio la partera no le corto bien el ombligo, por lo tanto le dio fiebre y se le
fue a la cabeza, esto ocasiono que convulsionara y como consecuencia menciona gue su
hijo es como un nifio y que aunque tenga 42 afos él no tiene maldad, su hijo también ayuda
en labores del hogar como hacer mandados, sacar la basura y estar al pendiente de ella, es
importante destacar que también cuentan con apoyo de bienestar para personas con

discapacidad.

El cuarto y quinto caso pertenecen a la misma familia, JG madre de 5 hijos dos de los
cuales tienen discapacidad pero uno de ellos vive con su abuela es decir la madre de JG que
es el quinto caso de entrevista I, la cual es madre de 4 hijos de los cuales solo uno varén de
24 afos cuenta con diagndstico pero ella nos relata que desde pequefios tanto JG como dos
de sus hijos fueron valorados por una maestra para ver si presentaban alguna discapacidad,
brindandole solo diagndéstico a su hijo de 24 pero ella considera que JG y su hermano M
también presentan alguna discapacidad y que cuando nacieron sus nietos se dio cuenta que
esto puede ser de familia pues tanto por el lado de su esposo como por el de su familia

cuentan con miembros con Discapacidad.

JG no presenta enfermedades, su esposo por el contrario presenta diabetes pero como acaba
de cambiar de trabajo aun no cuenta de nuevo con afiliacion de servicios de salud, pero
pertenecen a programas de apoyo, entre ellos el de cuida tu salud el cual cubre consultas y

tratamientos en hospitales de Monterrey, en una ocasidn tuvieron que acudir por una
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urgencia hasta el hospital universitario esto debido a que a su hijo mayor le pico una vibora,
por lo cual ella relata que es necesario un centro de salud en la localidad para este tipo de

situaciones.

La persona entrevistada como caso 5 es I, quien padece de hipertension y Enfermedad
Pulmonar obstructiva cronica (EPOC) debido a esta enfermedad sufre ataques respiratorios
por los cuales debe acudir de urgencia al hospital, aunque | cuenta con afiliacion por parte
de su marido decidié no acudir mas al IMSS porque los doctores han sido déspotas con ella
por lo cual en caso de urgencia piden ambulancia y se traslada hasta el hospital

metropolitano, aunque esto implique mas de 3 horas.

Algo importante a destacar en este caso es que la sefiora | relata que padece esta
enfermedad pulmonar desde que secuestraron a su hijo en Rinconada, la localidad vecina
por lo cual ella estuvo buscandolo todo una noche sin éxito, exponiéndose a las
inclemencias del clima, también relata que aunque es originaria de Rinconada no le gusta
acudir ahi al centro de salud porque esta localidad es la que le arrebato a su hijo y también

ahi a su marido lo atropellaron de regreso del trabajo y casi pierde la vida.

Con relacion a los apoyos que cuentan estas dos entrevistadas JG cuenta con cuida tu salud
y su hijo con la beca Benito Juarez, apoyo bienestar a personas con discapacidad, recibe
despensa por el programa atencion alimentaria a grupos prioritarios Tipo 2 para adultos y
personas con discapacidad, por otra parte, la sra | cuenta con el programa cuida tu salud,
atencion alimentaria a grupos prioritarios Tipo 2 para adultos y personas con discapacidad

y su hijo recibe apoyo de bienestar para personas con discapacidad, en ambos hogares se
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contd con apoyo del programa de gobierno Federal vivir mejor el cual les ayudaba en la

construccién de sus casas.

El sexto caso es el de A madre de un hijo con sindrome de Down que al nacer presento
tetralogia de Fallot una cardiopatia que puso en riesgo su vida, entre las secuelas de esta
enfermedad estan las complicaciones respiratorias, por lo cual durante la pandemia esta
familia decidié cambiar su residencia del municipio de Apodaca a la localidad de los
Fierros de donde A es originaria y a donde decidié mudarse para cuidar a su papa el cual

fallecié y también para que su hijo tuviera una calidad de vida mejor.

A es una mujer que padece de hipertension y su esposo de diabetes los cuales llevan control
en el IMSS, ellos cuentan con estas prestaciones gracias a que en su juventud y cuando
nacié su hijo con sindrome de Down el patrén de su esposo decidio afiliarlos al seguro para
que los tratamientos y cirugias que su hijo requeria no generaran un gasto extra para ellos,
desde entonces acuden a sus citas de control en el IMSS, la mayoria de la vida de su hijo
han estado en hospitales por lo cual A recuerda como cuando su hijo era adn nifio y llego
por una urgencia respiratoria a la clinica una doctora le menciono que si sabia que tenia su
hijo y que si sabia que eso nunca se le iba a quitar (refiriéndose al sindrome de Down) que
mejor lo dejara morir, aunque esto es discriminacién medica también considero pertinente
mencionar como la sefiora recuerda con carifio al pediatra de su hijo el cual siempre lo trato
de una manera humana y empatica y reconocio el valor del cuidado que ella tiene con su

hijo.
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Ay su esposo relatan que su hijo es el nifio consentido de su casa, que todos sus hermanos
lo procura y ven por su bien, cada uno a su manera y dentro de sus posibilidades, es
importante destacar los roles de género en el cuidado y apoyo, anteriormente uno de sus
hijos los apoyaba econdémicamente y con las medicinas, actualmente tanto A como su
esposo reciben apoyo del programa bienestar adultos mayores y su hijo de bienestar para
personas con dicapacidad, por lo tanto como relatan ellos, han dejado descansar un poco a
su hijo en relacion a los gastos y el apoyo econdmico, mientras que una de sus hijas acude
con frecuencia a poyarlos en las labores del hogar y en el cuidado de su hermano para que

su mama pueda tener algun tiempo de descanso.

El séptimo caso ultimo de la localidad de los fierros se trata de una madre joven, la cual es
originaria de Rinconada pero que cuando conoci6 a su pareja y al quedar embarazada se
mudé a los Fierros, su marido trabaja en un restaurante sobre la carretera lo cual le permitid
dentro del terreno de su madre construir su hogar. Tanto C como Su esposo son sanos, en
ocasiones C presenta episodios de migrafia, pero suelen ser esporadicos, su esposo esta
afiliado al seguro social, pero ella no ha pedido informes ya que como viven en unién libre

considera que es posible que no tenga derecho a esta prestacion.

C estudiaba la preparatoria cuando se embarazo, el embarazo fue de alto riesgo por lo cual
dejo la preparatoria y su trabajo en el restaurante, al cumplir su nifia 2 afios decidié que
regresaria a terminar la prepa pero noto que su hija dejaba de prestar atencion por lo cual
investigo y sospecho que presentaba sindrome de Rett, acudié sin importar que fuera

pandemia a varias instituciones hasta que le dieran el diagnostico de su hija, una
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caracteristica peculiar de C es que se ha enfocado tanto en conocer esta sindrome que
incluso sigue regimenes de dieta especial para su hija, la mayor preocupacion de C es no
estar bien para poder cuidar a su hija y aunque cuenta con el apoyo de su suegra y su mama

considera que nadie cuidara mejor de su hija que ella.

C en ocasiones realiza venta de algunos productos para completar ciertos gastos y apoyar
en la economia de su casa, relata que le gustaria poder trabajar més y terminar la
preparatoria, pero como decidié ser madre debe asumir su responsabilidad y atender a su
hija de la cual espera un dia pueda ser independiente y acudir de manera regular a la

escuela, en este hogar no se cuenta con programas de apoyo.

El caso numero 8 es de la localidad de Maravillas en Garcia N.L, se trata de una madre
soltera originaria de Garcia, sus dos hijas mayores son gemelas y padecen de epilepsia,
también cuentan con diagndstico de retraso en el aprendizaje, sus otros dos hijos son sanos
y ella en ocasiones padece de Hipotension, BK vive en un cuarto que le presta una amiga,
este cuarto no cuenta ni con cocina, ni con bafio, solo es un espacio para dormir, asi que
utilizan el bafio y la cocina de su vecina de al lado una adulto mayor que presenta

discapacidad motriz debido a que la atropellaron en la localidad hace un par de afios.

BK, no convive con nadie de la localidad méas que con su vecina ya que es su red de apoyo
principal en cuanto a las instalaciones de su casa que se mencion0 anteriormente, a cambio
BK mueve a la sefiora en caso de que sea necesario y la apoya al lavar su ropa, y algunas
ocasiones los trastes, BK realiza trabajo de limpieza en una quinta y esta en este trabajo

porque le permite realizarlo mientras sus hijas estan en la escuela, en este trabajo no cuenta
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con ninguna prestacion por lo cual no cuentan con afiliacion a servicios de salud ni ella ni

sus 4 hijos.

BK ha tenido que acudir de manera urgente a servicios de Salud publicos como a Cruz
verde en la cual ha decidido no acudir més debido a que en una ocasioén le dijeron que sus
hijas (ambas en una crisis epiléptica) ya no contaban con signos vitales, aun asi, le
recomendaron acudir a una clinica privada en la cual auxiliaron a sus hijas y le comentaron
que es comln que estas crisis se confundan con ausencia de signos vitales, este hogar no
cuenta con apoyo solo de Casa Samuel la cual es un centro de salud y comedor, el apoyo

que les brindan es despensa.

En el municipio de Juarez se llevaron a cabo los casos 9 y 10, estas entrevistas se realizaron
especificamente en la localidad de Mirador de la montafia, esta localidad es un area
periurbana y aunque colinda con la urbanidad sus calles son de terraceria y no cuentan con

servicios basicos como drenaje.

El caso numero 9 es el de CZ madre de dos hijos, la cual se dedica como ella menciona al
100% al cuidado de J su segunda hija la cual presenta lesién psicomotora, epilepsia y
trastorno del espectro autista, este hogar no cuenta con afiliacion a servicios de salud
debido a el proveedor principal el cual es el marido de CZ y padre de J es taxista y no

cuenta con las prestaciones de ley.
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En la localidad donde viven todos los miércoles acuden dos médicos a realizar consultas,
pero CZ no acude porque relata que su hija casi nunca se enferma, lo Unico que en
ocasiones presenta son problemas estomacales pero ella prefiere acudir con una vecina que
es sobadera y que le ayuda a J con sus problemas, CZ menciona que en ocasiones se siente
culpable de lo que sucede con J ya que ella presento preeclampsia durante el embarazo y
que tal vez si ella se hubiera cuidado mas esto no le hubiera sucedido a su hija, en este
hogar solo cuentan con apoyo de bienestar para personas con discapacidad y lo utilizan

solamente en caso de que J necesite algo.

El caso numero 10 es el de AT, ella como el caso anterior pertenece a la localidad de
Mirador de la montafia, AT es abuela de un nifio de 11 afios cuyo diagnostico no es
definido aun por falta de recursos para ir por los resultados del estudio que tuvo que
realizarle en una clinica privada ubicada en el Obispado en Monterrey a donde la refirieron
los médicos del centro de salud de la Localidad, AT se hace cargo de su nieto desde hace 9

afios, es decir cuando el nifio tenia 2 afios el DIF le entrego la custodia.

AT es responsable de su nieto debido a que su madre fallecié y en este momento su papa se
encontraba en el reclusorio por eso ella como abuela paterna se hizo cargo de él, AT
presiente que la discapacidad de su nieto se debe a que su madre consumia drogas durante
el embarazo, motivo por el cual también cree que la asesinaron, ella ya habia notado ciertas
actitudes en su nieto pero las maestras de la escuela le comentaron que el nifio ya no podria
asistir de manera regular a clases a menos que presentara un diagndstico por lo cual ahorro

y llevo a hacerle los estudios pertinentes.
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Es importante destacar que en este hogar el esposo de AT trabaja como albafiil por lo cual
no cuentan con prestaciones, asi que hacen uso de la tarjeta cuida tu salud para atenderse,
ella padece de diabetes y lleva control no solo farmacoldgico sino también nutrimental, AT
no solamente cuida a su nieto sino que también esta a cargo del cuidado de su madre la cual
padece demencia senil, se encarga de las labores del hogar, tiene un puesto de frituras y se
encarga de llevarle alimentos a su vecina de al lado que también se encuentra enferma, en
este hogar cuentan solamente con el apoyo de la tarjeta cuida tu salud y bienestar adultos
mayores pero el recurso de esa tarjeta esta destinado a medicamentos y pafiales para su

mama.

Para finalizar se presentan los ultimos dos casos, estas dos entrevistas se realizaron en el
municipio de Allende, especificamente en la localidad de El Cerrito, el primer caso es el de
B la cual es originaria de Allende pero al casarse se mudé a EIl Cerrito debido a que su
esposo recibid por herencia un terreno donde construyeron su vivienda, B es madre de solo
un hijo el cual presenta retraso psicomotor y discapacidad intelectual, B menciona que
considera que su hijo una vez se cay0 y se golpeé la cabeza y que desde ahi puede que se
haya desarrollado la discapacidad, es interesante mencionar como desde pequefio su hijo
caminaba de puntitas y por ello ya recibia terapia, también recién nacido fue sometido a una

cirugia por lo cual nos hace considerar el caso como una discapacidad de nacimiento.

B es ama de casa que aunque cuenta con estudios técnicos de secretaria contadora no ejerce

su profesion, su esposo labora como repartidor de cerveza y cuenta con las prestaciones de
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Ley, en este caso en particular su hijo al rebasar la edad de 16 afios perdié la afiliacion a
servicios de salud ( es decir ya lleva 6 afios sin afiliacion), su madre relata que desde que
vencié esta en el intento de conseguir una firma que aun desconoce de quien y que esto no
le permite terminar el trdmite, por lo tanto si su hijo llega a enfermarse lo lleva a consultar a

las farmacias similares.

B presenta hipertension la cual lleva control en el IMSS, pero relata que en ocasiones
cuando se marea se monitorea con aparatos que tiene en su hogar y coincide que tiene
elevada la presion arterial, en esta situacién ella toma agua con limoén y si son unos niveles
muy altos de presién arterial decide colocar de manera sublingual las gotas de limén y esto
la estabiliza, otro dato importante que menciona es que esta lastimada de sus hombros, esto
como consecuencia del cuidado de su hijo ya que en ocasiones se pone un poco agresivo y
le golpea la espalda nivel de los hombros, estas agresiones no las ha mencionado con
ningn meédico pero una amiga le comento que podia darle citalopram y ella se lo

administra a su hijo y ha notado una disminucion de estas actitudes agresivas.

Es importante destacar como B ha formado una red de apoyo con las madres de familia del
Centro de Atencién Multiple (CAM) institucion a donde acude su hijo para recibir
formacion profesionalizante y aunque estas madres de familia solo se ven mientras sus
hijos se encuentran en clases han sabido compartir sus conocimientos en base a las
experiencias vividas con sus hijos lo cual en este proyecto consideramos que es un pilar
importante que toda cuidadora debe tener, en el caso particular de este hogar no se cuenta

con apoyo de ningun programa de gobierno estatal o federal.
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Por ultimo, tenemos el caso de LJ una madre de 30 afios la cual es muy entusiasta en el
cuidado de su hijo, ella es madre de 3 hijos el mayor que presenta trastorno del espectro
autista y el mas pequefio el cual ella distingue actitudes similares por lo cual desde
temprana edad lo lleva a terapias, LJ se dedica al hogar es una mujer sana que vive en el
mismo terreno gque Su suegra pero en casas separadas, el esposo de LJ tiene una peluqueria
en asociacion con su papa por lo cual no cuenta con un sueldo fijo ni prestaciones de ley,
aun asi estan adscritos a una clinica de servicios de salud que ella menciona como la rural,

en la cual le realizaron el diagnostico a su hijo y la refirieron al materno infantil.

LJ es una mujer sana la cual menciona cuidar su salud porque de esta depende que sus hijos
estén o no bien, en ocasiones LJ se ha enfrentado a casos de discriminacion hacia su hijo,
no solamente discriminacion por parte de personas y vecinos que desconocen el TEA sino
también por parte de médicos que se han referido a su nifio como un chiflado, lo cual
genera en ella sentimientos de enojo, coraje y frustracién, por tal motivo menciona que
cuando hay marchas de concientizacion le gusta unirse a estas para visibilizar a la
poblacion con TEA, en este hogar solo cuentan con apoyo del DIF para trasladar al nifio de

su casa al CAM.

Una vez realizadas las 12 entrevistas a profundidad se transcribieron y se efectud el primer
analisis en un documento de Excel en el cual se elabord una tabla con las distintas
categorias que provienen del modelo asi como los cddigos para de esta manera identificar
las citas y comprobar la saturacion tedrica en todos los cddigos o en su gran mayoria,

posteriormente estos documentos se ingresaron en el software Atlas ti., a continuacion, se
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presentan los modelos cualitativos emergentes de este analisis dividido entre los tres

grandes grupos de estudio pertenecientes al modelo (figura 33).

Figura 33. Redes de analisis para el proceso salud discapacidad cuidados, a partir de las entrevistas a profundidad.
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Fuente elaboracion propia.

4.2 Nivel individual

Este nivel se conforma de 5 categorias del cual se desprenden 8 codigos (fig. 38), es
importante destacar que para este proyecto en particular este nivel se desarrollé desde la
perspectiva de las mujeres cuidadoras, por lo tanto, no se tiene en cuenta la categoria de los
saberes, la cual consideramos que cuando el modelo se replique en otros tipos de
discapacidad sera enriquecedora y nos permitira conocer desde la voz misma del actor de
la discapacidad las experiencias a las que se enfrentan y lo que consideran impacta mas en

su salud.
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Figura 38 Modelo de andlisis cualitativo emergente realizado en atlas ti para el nivel individual
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De este grupo la categoria con mayor enraizamiento fue el de salud mental, debido a que
este proyecto incluy6 a personas con discapacidad intelectual es que se decidi6 para esta
categoria considerar aquellos factores que pudieran lograr el bienestar de la persona con
discapacidad por lo tanto se indag6 con las mujeres cuidadoras como ha sido el acceso a la
educacion de sus hijos o nietos y que tan independientes son para realizar sus actividades

en el dia a dia.

Dentro del nivel educativo de las localidades rurales existe cierto grado de analfabetismo,

para la poblacion con discapacidad no es la excepcion, aungue la mayoria tiene acceso a los
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servicios educativos, cuando cuestionamos a las mujeres cuidadoras si sus hijos saben leer

y escribir la respuesta es negativa.

“Yo lo mandé para que él (refiriéndose a su hijo) vaya socializando vaya aprendiendo a
hacer las cosas porque le digo que el ahorita no me sabe leer... no se aprende las letras y
si se las aprende las pone volteadas...si la maestra bueno pues la maestra me ha apoyado
mucho también en que en qué le pone trabajos mads mas como se mas facil” (JG, Los

Fierros, noviembre 2023).

“pos enseniarlas a leer y a escribir porque no saben...pos puro rayar no saben nada la
tarea... porque no saben escribir, no reconocen los colores nos reconocen los numeros y

las enserio, pero no” (BK, Maravillas, abril, 2024).

En relacién con la educacidn de esta poblacion, coincidimos con diversos estudios en el que
menciona que el 68% de la poblacién con discapacidad permanece en el analfabetismo 0 no
alcanza ningun nivel educativo adecuado que le permita ser independientes. (Velandia y

cols., 2017; Henao-Lema, 2020; Vanegas-Saenz, 2020; Henriquez-Thorrens,2020)

Otra cosa que se identifico es que el horario al que asisten es menor al de la poblacion con
discapacidad, lo que reduce sus competencias, pero también evidencia que los docentes de
las zonas rurales no cuentan con la capacitacion adecuada para cubrir las necesidades

especificas de esta poblacién, esto coincide con el estudio de Padilla (2011) en el que
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menciona que solo el 19,6 % de los docentes estan capacitados para bridar atencién a la

poblacién con discapacidad intelectual.

En el caso particular de los Fierros las maestras encargadas de la primaria nos permitieron
por medio de sus testimonios triangular la informacion, relataron que ellas no cuentan con
los conocimientos adecuados para atender a esta poblacion, aunque en algunos casos en
especifico han sido ellas las que detectan que algo sucede con los alumnos, pero al reportar

a la secretaria de educacion no han recibido respuesta a sus peticiones.

“pues él se levanta a las 7 (refiriéndose a su hijo) porque tiene que ir a la escuela... estd
saliendo a las 10 ...por su discapacidad o sea que de repente estd muy bien y de repente
no quiere estar y a veces la maestra para que no se peleen o que no le vaya a pegar a los
nifios a que los nifios no le peguen mejor que se vaya antes” (JG, Los Fierros, noviembre

2023).

“entonces en primero, pero me dijeron no pos que chéquelo que algo trae que no sé
qué...alla me pidieron un estudio y me le suspendieron las clases... El (refiriéndose a su
nieto) nomas va 2 dias por semana y 1 hora... nomds le ponen trabajos ha de cuenta que
a la escuela nomas va 1 hora a que le revisen los trabajos que hizo y le pone cualquier

cositay ya” (AT, Mirador de la Montafia, marzo 2024).

Estos testimonios confirman que no solamente el municipio de Garcia el personal docente

no esta preparado para brindar educacion a esta poblacion, sino que nos hace constatar y
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coincidir con diferentes autores que existe la necesidad de politicas educativas para esta
poblacion, refiriéndonos especificamente en el contexto mexicano (De la Cruz-Orozco,

2020; Bravo-Loor, 2021).

En relacién con la independencia podemos encontrar una variedad de experiencias, lo que
se observo es que aquellas mujeres cuidadoras cuyos hijos tienen una enfermedad son las
que relatan vivir para el cuidado de sus hijos, asi como la dependencia de estos en un

100%.

“me tengo que hacer cargo de J al 100 porque como le vuelvo a repetir J depende mucho
de mi yo la bario ella usa parial... batallo ella hasta con los zapatos porque le le pongo el
zapato y ella como que tuerce la patilla...pues para todas porque ella no se sabe bafiar no
se sabe cambiar no controla esfinteres y todo eso” (CZ, mirador de la montafia, marzo,

2024).

“él (refiriéndose a su hijo) me necesita a mi las 24 horas...porque en la noche también
tengo que estar pendiente porque a veces le da la crisis del asma del asma que no puede
respirar...entonces él siempre debo estar con él” (AT, mirador de la Montafia, marzo,

2024).

En este sentido y con base en los relatos de las mujeres cuidadoras confirmamos lo que
menciona Prieto (2018) la interdependencia que se da en el proceso salud-discapacidad-

atencion en el que las mujeres cuidadoras sienten la necesidad de estar las 24 horas con

194



ellos para evitar peligros con la justificacion de que nadie comprende a la persona que

cuida como ellas lo hacen.

En la continuacion de las cuestiones de independencia coincidimos con el estudio realizado
por Sandjojo y cols. 2019 en el que realizaron grupos focales y evidencian la variabilidad
que existe en esta independencia y como algunas de las personas con discapacidad se les
prepara tanto en los hogares como en los centros educativos a realizar labores o actividades
para apoyar un poco su independencia, aunque en algunas actividades requieran de cierto

apoyo.

“ah porque le gusta trabajar...a él le gusta trabajar (refiriéndose a su hijo) él busca trabajitos
aqui y alla y busca ayudarle a la gente a que le den un poquito el ...pues ayudar a la gente a los
albariiles por decir nos ayuda a escarbar un pozo o asi... él solo el solo hace las cosas nomas que

necesita que uno si le diga” (I, Los Fierros, noviembre 2023).

“le digo yo que me tire la basura o sea yo nomas acabo de limpiar de barrer la casa recojo todo y
le digo oyes mi hijo ve y tira la basura al tambo y si va abajo y regresa... €l (refiriéndose a su
hijo) quiere aprender en la cocina como guiso que este el otro le digo ah si mi hijo en que te
ayudo mama me dice le digo ten aylidame aqui en esto en lo que yo le muevo aca o le encargo tu

muévele aqui a la sartén y yo voy a hacer esto y ahi ta” (LJ, el Cerrito, marzo 2024).

Respecto a la salud fisica, es importante destacar que aun aquellos que presentan

enfermedades congénitas, la percepcion de las mujeres cuidadoras es que cuentan con

195



buena salud, aunque esto se observara de una manera biomédica nuestro estudio muestra lo
contario al realizado por Belzunegui (2016) que menciona que la poblacion con
discapacidad tiene mayor tendencia a problemas de salud crénicos, puesto que ninguno de

ellos muestra enfermedades cronico degenerativas adquiridas.

“ahorita esta bien ahorita ha estado bien todos estos meses...pues ahorita anda mejor que
ninguna vez...porque ya no sé ya no se ha cansado ya tiene varias semanas que no...ni se
cansa ni le ha afectado el aire y no ha tenido nada asi que...si ahorita esta bien...no no ha

tenido ninguna crisis del asma tampoco” (A, los Fierros, noviembre 2023).

“pos a pos el (refiriéndose a su hijo) anda bien ta bien si...si porque pues no se ha
enfermado si se ha enfermado de la gripa, pero es muy raro que se enferme si” (MG, Los

Fierros, septiembre 2023).

“pues ahorita como que buena pues buena buena en cuestion de que no la tengo que
llevar asi a estarla haciendo examenes (con relacion a las crisis epilépticas que presenta)

y todo eso...gracias a Dios es buena” (CZ, Mirador de la montafia, marzo 2024).

Para la categoria de factores conductuales se identificoO como predominan las conductas
negativas, en la mayoria de los casos podemos observar como las mujeres cuidadoras lo
justifican o en ocasiones lo toman a broma el que sus hijos no apoyen en las labores del

hogar y al contrario hagan desorden.
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“o si lo ponemos, pero no quiere el tira las cosas (refiriéndose a su nieto), pero no lo

hacemos que las levante no” (MG, los Fierros, septiembre 2023).

“no pues L no en lugar de ayudarme me tira los juguetes...me tira los zapatos” (A, Los

Fierros, noviembre 2023).

“a hacer mugrero no mds porque hay veces que ella (refiriéndose a su hija) ella quiere
por ejemplo que si quiere salir por ejemplo que ella quiere salir a la calle este ella va y
agarra toda su ropa...es canija es lo que le digo a mi nuera si hay veces le digo yo es que
J su chamba es hacer mugrero se saca zapatos me va y me esculca cosas me saca que

peines que por ejemplo el cortauiias” (CZ, Mirador de la montafia, marzo 2024).

En relacion con estas actitudes se puede percatar que coinciden con aquellos que nacieron
con una enfermedad congénita, por tanto, en nuestra experiencia personal y en el contacto
con las mujeres cuidadoras podemos percibir como para ellas es una manera de
sobreproteccidn, el no exigirles a sus hijos o nietos labores del hogar puesto que su
percepcion es que han sufrido y por lo tanto intentan compensarlo de una u otra manera,
esto en concordancia con el estudio de Gomez-Puerta (2010), en el que muestra la

infantilizacion y sobreproteccion como una forma de discriminacion.

En relacion con este mismo tema de las formas de discriminacién terminamos esta seccion
con la categoria de la vulnerabilidad en la cual incluimos los cddigos de discriminacion

social y médica, la OMS (2020) evidencia que las personas con discapacidad intelectual
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presentan mas necesidades de atencion en salud desatendidas y que uno de los principales
obstaculos es que los proveedores de la salud tienen ideas erroneas y no cuentan con los
conocimientos adecuados, dentro de estas ideas erroneas se identifico en los testimonios de
las mujeres cuidadoras como usan la discapacidad como sindnimo de enfermedad o incluso

de rareza o chiflazon.

“unos si han sido buenos y otros si la mera verdad para que voy a decir que no son
canijillos (refiriéndose al personal de salud) (se rie) ... bueno es que ella (refiriéndose a la
médica) se refirid a la nifia con una palabra muy como que muy como te diré es que es
gue me le dijo que era una nifia un nifio raro ...ella se cataloga como un nifio raro me dijo
y yo me quede asi porque le dice nifio raro que es que la lleve a consulta esa vez me
acuerdo y me y la checo pero no era ni es pediatra ni nada era una doctora ya grande”

(L, los Fierros, septiembre 2023).

“si ella la checo lo revisé y si me dijo que lo que mejor lo dejara morir (refiriéndose a la
médica) porque él no se iba a componer (refiriéndose a su hijo) ...no no fue la Unica en
todo todo el tiempo que lo traje este consultando y todavia ella fue la Gnica esa doctora

por eso nunca se me olvido” (A, los Fierros, noviembre 2023).

“me pasaron con otro doctor que ni al caso lo que mds me enojo de él fue porque notoé mi
nifio y dijo esta chiflado de jugando asi y yo dije me le dije este este no esta chiflado mi
nifio esto tiene El Nifio que tiene déficit de atencion hiperactividad retraso del desarrollo

global y espectro autista ah no pues disculpeme” (LJ, el Cerrito, marzo 2024).
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Con respecto a la discriminacion que sufre esta poblacion es relevante destacar la
importancia de Trabajar con personal de salud para desmitificar la discapacidad como una
condicion que implica un deterioro de la salud o déficits, ya que esto genera
estigmatizacion y desfavorece sus capacidades, este trabajo podria partir de la ética de los
cuidados en el que personal de salud como es el caso de las enfermeras el eje central de sus
empleos es el proteger y promover la vida de manera digna, asi como el bienestar de la
persona que cuida, con responsabilidad social en busca de la sostenibilidad (Gilligan, 1994;

Alvarado, 2004).

4.3 Reflexiones Finales del Capitulo

En el analisis a nivel individual tanto de los DSS de la salud como los elementos de la
determinacion social que forman parte del modelo, nos permiten comprender la presencia
de barreras estructurales y sociales que repercuten en las personas con discapacidad
intelectual de las zonas rurales de Nuevo Leo6n entre las principales barreras podemos
identificar una formacidn insuficiente de los docentes y una falta de educacion inclusiva ya
que corroboramos un bajo nivel de alfabetizacion en la poblacion con discapacidad esto
como resultado de la reduccion en el horario escolar asi como la falta de estrategias para
que aprendan cuestiones basicas como leer y escribir, estas barreras limitan asi su
desarrollo académico y social, por lo que es necesario se desarrollen politicas educativas
inclusivas, de tal forma que se cumpla el derecho al acceso a la educacion para la
poblacién, con miras no solo de lograr su independencia sino de mitigar el analfabetismo,
para de esta manera permitir su insercion en el mercado laboral, cuyo reflejo sea el logro un

bienestar integral.
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Otro aspecto importante en la categoria de salud mental es la independencia, en ésta se
percata que aquella poblacion con discapacidad sin enfermedades congénitas o crénico
degenerativas podian realizar actividades independientes apoyandose de manera ocasional
en sus cuidadores, sin embargo también identificamos que aquellos que si presentan
enfermedades congénitas han generado vinculos de interdependencia con las mujeres
cuidadoras, mismas que identifican el cuidado como algo que debe realizarse las

veinticuatro horas del dia y que s6lo puede llevarse a cabo por ellas mismas.

Estos vinculos de interdependencia nos lleva a comprender las conductas negativas que
presenta la poblacion con discapacidad como resultado de una sobreproteccion que en
ocasiones no solamente la lleva a cabo la cuidadora, sino toda la familia, esto se observa a
través de conductas problematicas donde destaca el desorden, la desobediencia y la falta de
colaboracion en las tareas del hogar (Diario de campo, Los Fierros, septiembre 2023), las
cuales son resultado de una falta de exigencia justificada por la percepcion de la

discapacidad como limitaciones que los exime de responsabilidades.

Respecto a la categoria de salud fisica podemos identificar como a pesar de que algunas
personas con discapacidad presentan enfermedades congénitas, las mujeres cuidadoras en
su mayoria perciben que gozan de buena salud, y esta percepcién es confirmada debido a
gue no es comun que sus hijos/ nietos presenten enfermedades frecuentes como son gripe y
tos, por tanto, esta categoria permite la triangulacion con la informacion descriptiva
obtenida del cuestionario (Anexo 1) para afirmar que la poblacién con discapacidad no
necesariamente tiene tendencia a desarrollar enfermedades crénico degenerativas y puede

considerarse saludable.
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Por ultimo, y no menos importante una barrera estructural y social importante es la
discriminacion a la que se enfrenta la poblacion con discapacidad no sélo en el ambito
social sino también con el medico, donde el personal de salud contribuye a la
estigmatizacion de esta poblacion debido a las ideas errdneas que tienen de la discapacidad,
asi como en la falta de preparacion y conocimientos especificos para brindarles una
atencion adecuada, lo cual puede repercutir en las condiciones de vida de estas personas,
por lo que es necesario una mayor sensibilizacion no sélo de la sociedad sino de los
profesionales de la salud, por tanto es necesario el desarrollo de politicas publicas efectivas

que garanticen el derecho a la salud para esta poblacion.
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Capitulo 5
Determinacion social de la discapacidad en los niveles micro y meso social

5.1 La Familia

Como se menciono en el marco Tedrico la familia juega un papel importante en las salud de
los miembro de un hogar, desde los héabitos aprendidos en el mismo como son las
cuestiones de alimentacion y saneamiento, las relaciones interpersonales, entre muchas
otras cuestiones, en el caso especifico de este proyecto de investigacion se identifica al
momento de realizar el analisis como las categorias que conforman parte de este grupo
fueron las que tuvieron mayor presencia por tanto consideramos que es aqui donde se

encuentra el mayor impacto en la salud de una persona con Discapacidad.

Este grupo se conformé por 8 categorias de los cuales se desprenden 22 cddigos, en la
figura 41 se presenta el modelo cualitativo emergente para este grupo se tuvieron en cuenta
las categorias asi como las asociaciones o los cddigos co ocurrentes que forman parte de
cada una de las categorias, asi como las relaciones, asociaciones y propiedades que existe
entre cada uno de ellos, en esta caso en particular observamos en la seccion de ingresos
como los cddigos seleccionados para esta categoria son los contrario, es decir en la mayoria
de los cddigos de esta categoria se pretendia observar las cuestiones de gastos vs ingreso en

los hogares.
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Figura 41 Modelo de andlisis cualitativo emergente realizado en atlas ti para el grupo Familia

contradice
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Fuente, Elaboracién propia.
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Una vez realizada la red de analisis identificamos aquellas categorias que tuvieron mayor
enraizamiento a nivel micro social especificamente las pertenecientes a la Familia, para este
grupo podemos identificar como los que tienen mayor impacto en la salud de la poblacién
con discapacidad son los tres elementos de la determinacién social presentes en nuestro
modelo que son los saberes, el cuidador y los actores sociales presentes en la atencion de la
discapacidad, las cuales seran descritas en este apartado, el enraizamiento del resto de las

categorias se muestran en la figura 42.

Figura 42 Barra de cambios grupo Familia que emerge del anélisis en el Atlas ti.

actores sociales (I 116
condiciones de trabajo _ 32
condiciones de vida _ 62

cuidador I 121

genero I -:
habitos aprendidos en el ho... (N 102
ingresos (INEEE— 105
saberes | 12

Fuente, elaboracidn propia.

5.1.1 Dinadmicas familiares

5.1.1.1 Saberes

Esta es la categoria con mayor enraizamiento para el grupo de la familia como se puede ver
en el esquema, en esta categoria contamos con tres codigos importantes, el primero de ellos
es el conocimiento de la discapacidad, esto puede tenerse en cuenta de muchas maneras, la
primera de ellas es el significado que las mujeres cuidadoras tienen de la misma, algunas de

ellas en sus narrativas lo mencionan como problema, otras al cuestionarles de la salud de su
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hijo utilizan la discapacidad como sindnimo de enfermedad y otras cuantas cuentan con la
informacién pertinente, este conocimiento de la discapacidad si bien es cierto puede
deberse a un diagndstico certero, es en la gran mayoria en la convivencia diaria donde estos

saberes toman significados importantes.

Este conocimiento de la discapacidad si bien se da por acceso a la informacion por parte del
personal de salud o educativo se observa como las mujeres cuidadoras mencionan en su
mayoria no tener un diagndstico acertado, en ocasiones también atribuyen la discapacidad a

falta de cuidados médicos, a cuestiones de salud o a cuestiones de familia.

“pues si desde que nacio creo que por la forma de su carita su asi con su cuerpecito todo
si me dijeron que la nifia a lo mejor iba a traer problemas... yo pienso luego mi esposo
gue a lo mejor fue eso lo que le paso y ya eran oxigeno no no sé por qué me la entregaron
pronto luego sabe no no se dieron cuenta a lo mejor que ella iba a ocupar oxigeno ... no
se la verdad ( se queda pensando 7 segundos) pues no se es que como nacid chiquitita yo
creo que la debian tenido tiempo ahi asi en la incubadora o algo asi imagino yo como
nacié prematuro pero no ni incubadora le dieron ni nada” (L, los Fierros, septiembre

2023).

“pos yo pienso que es de familia... este si porque tengo varios familiares ...mios...: y de mi
esposo también él tiene un hermano discapacitado...pues tengo primo que se comportan
como M... e hijos de mis primas casi la mayoria por parte de mi mama” (I, los Fierros,

noviembre 2023).
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En este sentido coincidimos con estudios realizados (Aguila, 2007; Rea, 2014; Morgani de
Almeida, 2017; OMS, 2020; Valenzuela-Fuenagan,2021) en el que se evidencia la falta de
acceso a médicos o instituciones las cuales brinden un diagndstico certero por lo que las
mujeres cuidadoras tienen muchas dudas en los diagndsticos por falta de informacion por lo
cual puede generar en ellas falsas expectativas de sus hijos, pero también emociones de

responsabilidad por el origen de la discapacidad (Rea, 2014).

El siguiente cddigo que conforma esta categoria es el cuidado, esto implica desde las
labores del hogar, la preparacién de los alimentos y en este caso podemos identificar como
algunas de las mujeres cuidadoras relatan que deben estar siempre al pendiente de sus
hijos/nietos, no es que esto sea necesario en todos los casos puesto que algunos de ellos
requieren poco apoyo en las actividades, otra parte importante de la categoria de saberes es

el reconocimiento de urgencias.

En ambas categorias podemos identificar como se establece una relacion entre las mujeres
cuidadoras y sus hijos/nietos que les permite identificar incluso cuando no hay una

comunicacion verbal, lo que sus hijos/nietos necesitan

“pos en la noche cuando no puede que esta acostado y que lo veo que no puede respirar
bien o0 que Empieza a toser y con pues con la tosecita esa del asma es cuando me levanto
ya lo siento para que no esté acostado y pueda ya lo pongo los disparos o si no el
nebulizador ...si del inhalador...y si no le puse el nebulizador pues se lo pongo...no si

cualquier cosa que Empieza a toser siéntate mi hijo porque ya sé que si esta
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tosiendo...luego luego a faltarle el aire y a ...con dificultad para respirar” (4, los Fierros,

noviembre 2023).

“estoy escuchandola porque hay veces que este empieza a hacer un sonido caracteristico
que quiere decir que le va a dar la convulsion... es que tiene el movimiento de que
empieza (imita el movimiento y el sonido) ... yo ya sé que le va a dar la convulsion hay
veces que anda caminando aqui y empieza asi y hay que capearla porque cai en seco se

cae se cae” (CZ, Mirador de la Montafia, marzo 2024).

Estos testimonios nos permiten corroborar lo que menciona Estupifian (2015) que los
cuidadores conocen de tal manera a las personas que cuidan que identifican en ocasiones
sin necesidad de palabras, solamente por medio de la observacion de sus expresiones, que
sus hijos/nietos necesitan algo, o que se sienten mal o que requieren atencion de alguna
urgencia, pero también reforzamos la codependencia que se da en el cuidado y como esto

hace que la cuidadora perciba que nadie conoce a su familiar como ella (Prieto, 2018).

5.1.1.2 Cuidador un determinante principal en el proceso Salud-

discapacidad-atencion.

Como se concluyé en el apartado anterior una parte fundamental que impacta en la salud de
la poblacion con dicapacidad es el cuidador, en este proyecto de investigacion se identificd
que el principal actor social frente a la discapacidad son las cuidadoras que en su mayoria
son mujeres y en dos de los casos son abuelas, las cuales realizan el cuidado con un lazo de

responsabilidad y amor, pero también presentan distintas emociones frente a las situaciones
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a las que sus hijos se enfrentan (Bover y Gastaldo, 2005; Robles 2007; De los Santos,

2012).

“Si porque no sé como que a veces siento o sea es qué le digo y si quiere o sea
veces pienso a lo mejor o a lo mejor si ella puede empezar a si puede hablar y yo
no estoy tratando de hacer las cosas que, me empiezo a imaginar asi como que
como que yo tengo la culpa que a lo mejor que no hable ( se rie) o yo tengo una
culpa pero después me dice el papa de ella es que tu no tienes la culpa de nada o
sea tl estas haciendo todo lo que o sea estamos haciendo todo lo que podemos...es

mi culpa si” (C, Los Fierros, enero 2024).

“asi ay no fue una angustia tremenda porque no queria que nadie la tocara que
nadie se acercara a ella porque no queria que ese contagiara” (CZ, Mirador de la

Montafia, marzo 2024).

“fue le llamo la atencion y me me aguanté mi coraje no le quise decir a la sefiora
las cosas, pero si me le quedé viendo muy feo porque no tolero yo que las gentes
sean asi con mi nifio y sufro bastante con eso vieras que si eso si la discriminacion
de la gente y a veces cuando hay marcha que esto y el otro yo intento yo yo ahi ir
con mi nifio pues este como dicen para que darse a conocer este pos la inclusion y

todo eso este ahorita” (LJ, el Cerrito, marzo 2024).

Estas emociones tienen repercusiones en la salud de las hijos/nietos cuidadoras, no solo en

su salud mental, sino que también el sentir que el cuidado es su obligacion les limita sus
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tiempos de ocio o de descansos, en esto concordamos con el estudio realizado por
Larrafiaga (2008) en el que incluso menciona que a la mujer no se le reconoce el esfuerzo

pues es visto como responsabilidad.

Otro factor relevante que viven las mujeres cuidadoras son las consecuencias a nivel
individual por el que pasan, es decir algunas de ellas deben dejar sus empleos por lo que
carecen de ingresos propios, sus relaciones sociales se ven limitadas, no tienen tiempos de
ocio, lo que genera cansancio, aislamiento y frustracion en ellas (Robles 2007; De los

Santos, 2012).

Por ultimo, algo que surgio de este estudio es la autopercepcion de la salud en la cual todas
las mujeres cuidadoras relacionan su estado de salud al cuidado para algunas de ellas el
tener salud simboliza estar siempre para sus hijos e incluso algunas admiten que cuidan su

salud para poder estar bien para brindarle las atenciones y cuidados pertinentes a sus hijos.

“porque yo vivo para mi hija ... si es lo que le digo a mi esposo le digo yo no me cuido
para mi me cuido para ella porque ella me necesita al 100" (CZ, Mirador de la Montafia,

marzo 2024).

“a pos si...pues porque sin salud pues no no vive uno...ay si mas por mi nifio...por mi nifio
por qué pues si yo estoy enferma quién lo ve mis a lo ven mis hijas, pero comoquiera no

no le digo por el vivo...si si pa cuidarlo” (A, los Fierros, noviembre 2023).
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Estas expresiones no solo demuestran sus emociones, sino que como lo expresa Rea (2014)
lo que realmente les preocupa que también lo mencionaron en sus narrativas es el futuro de
sus hijos y lo que sucedera el dia que ellas falten, por lo que este cuidar de una persona con
discapacidad es que las coloca en una situaciéon de vulnerabilidad debido a la sobrecarga

que puede tener repercusiones en su salud (Arroyo, 2010; De los Santos, 2012).

5.1.1.3 Actores sociales

Por Gltimo, para este apartado estan los actores sociales del cuidado que al considerar solo a
la familia podemos identificar en este proyecto de investigacion que las principales redes de
apoyo son la familia extensa en especifico las abuelas paternas o maternas y para aquellos
que son adultos los hermanos son los principales actores sociales, en este sentido

identificamos los siguiente

“que no me digan porque dice mi hija no si una una mi hija la que vive en Guadalupe en
la escuela un dia le dijeron que tenia un hermanito mongolito nunca le hubieran dicho
nunca le hubieran dicho se agarr6 de las grefias a la huerca agarro de las grefias porque
si lo que sea mis hijos todos ni uno ni uno no lo ha hecho menos...y estaba chiquilla
estaba como en quinto afio si estaba como en quinto afio y una compafiera se puso a
decirle que tenia un hermano un hermano mongolito me me hablé la maestra nada
porgue nunca me dan quejas no sé por qué mando un reporte nada que habia agarrado
de las grefias a...no pues no porque estaba defendiendo a su hermano” (A, los Fierros

noviembre 2023).
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“y la misma mi nifia la defiende no no lo diga nada a K porque K esta enferma ella la

defiende” (L, los Fierros septiembre 2023).

Esto reafirma lo presentado por Lizasoain (2009) en el que menciona que los hermanos son
actores sociales de la discapacidad y una de las situaciones mas frecuentes es que deben
hacer frente a situaciones que vulneran a sus hermanos por lo tanto se confrontan a asumir

un rol de cuidador.

5. 2 El Contexto social, sociocultural

Como se ha hecho referencia en el marco tedrico de este proyecto algunas cuestiones de los
contextos en donde se desenvuelven las personas pueden tener repercusion o impacto en su
salud, para las localidades rurales de Nuevo Ledn no es la excepcion, se identifico que los
contextos son distintos para cada una de las localidades y depende de los municipios donde
estas se encuentran ubicados, esto con base en la clasificacion de la OCDE es pertinente

destacar que existen puntos de convergencia que nos permitieron la saturacion tedrica.

Este apartado estd conformado por 11 categorias de las cuales se obtuvieron 28 codigos, en
la figura 38 se presenta el modelo cualitativo emergente para este grupo se consideran las
categorias, asi como las asociaciones o los cddigos co ocurrentes que forman parte de cada
una de las categorias, algunos de los codigos como se puede apreciar en el modelo son

parte de las categorias y en algunos otros casos esos cOdigos se encuentran asociados.
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Figura 38. Modelo de analisis cualitativo realizado en atlas ti para el grupo contexto social/ sociocultural.
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A partir de este modelo de andlisis cualitativo es que se realiza un analisis de los DSS y los
elementos de la determinacion social que se encuentran con mayor frecuencia y que por
ende tienen un impacto en la salud de la poblacion con dicapacidad de las zonas rurales de
Nuevo Leon, dentro del contexto social podemos apreciar con base en la figura 39 que los
DSS de la salud que mas impactan en este grupo que considera las cuestiones meso sociales
son los servicios de Salud y la cohesion social, mientras que el elemento de la
determinacion social es el de exclusion social, con base en estos resultados es que se

desarrolla cada uno de los siguientes apartados.

Figura 39. Barra de cambios del contexto social/ sociocultural que emerge del andlisis en el Atlas ti.
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Fuente elaboracion propia.

5.2.1 Servicios de Salud

Dentro del contexto social esta categoria fue la que tuvo un mayor enraizamiento, es
importante destacar como dentro de la salud los servicios de salud junto con su personal
médico son los de mayor peso, no obstante es importante destacar que cuando nos

enfocamos en el codigo del contexto socio cultural aquel que tiene mayor enraizamiento es

213



el de Atencion primaria a la salud el cual forma parte de la categoria cultura, en este codigo
se tuvo en cuenta como las mujeres cuidadoras hacian uso del conocimiento brindado por el
personal médico para posteriormente brindarle atencion a los padecimientos de sus hijos,
esto ayuda a que mejorara su estado de salud y a su vez evitan un gasto por uso de servicios

de salud, esto se abordara en el apartado de cultura.

En relacion con los servicios de salud se identificd como los pobladores de las zonas rurales
de Nuevo Ledn en su gran mayoria no cuentan con afiliacion a los servicios de salud, tres
de las entrevistadas, aunque podian contar con afiliacion a los servicios de salud por parte
de sus esposos o de sus hijas, aln no acuden a afiliarse, es importante destacar que cada vez
son mas las familias de las zonas rurales que se unieron al programa cuida tu salud, el cual

les permite hacer uso de hospitales como el metropolitano y el Universitario.

“si bueno y como le digo nosotros hacemos desidia que no nos hemos dado de alta yo no
me he dado de alta y por eso...hacemos desidia que no, pero, pero este mi esposo el si

esta porque él si ya se dio de alta y todo” (MG, los Fierros, septiembre 2023).

“tiene ahorita donde trabaja (refiriéndose al servicio médico de su esposo) nomas que

pues yo soy la que no he ido a darme de alta también” (I, los Fierros, noviembre 2023).

“si si tiene...eee lo tiene nada mas él (refiriéndose a su pareja) no nos ha ido a dar de

alta...bueno creo que la que puede dar de alta es la nifia creo que yo todavia no porque
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pues no estamos casados tengo entendido no sé si...nada méas es de ir la tienen en la en la
misma clinica de aqui de Garcia creo que la 24...no se cual sea nada mas es de ir y dar de

alta a la nifia” (C, los Fierros, enero 2024).

Algunas de las cuestiones que se identificaron es que el motivo por el cual no se afilian a
los servicios de salud pablica es que algunas de ellas afirman que el tiempo de espera es
mayor en comparacion a los servicios privado, por otra parte, los tiempos de traslados son
menores cuando acuden al sector privado y por ultimo la calidad de la atencion brindada en

los servicios de salud publicos les hacen recurrir al sector privado.

“aunque tuviera cita que porque ya estaban otros mas adelante que tenian cita pero a
Vero siempre la dejaban hasta el Gltimo quién sabe por qué seria y en que tuviera cita en
veces que no habia doctor a ver si no habia doctor y a ver si el que estaba la queria
atender a ver si no si si la si la atendian...pos quién sabe yo no me metia con ella pero no
pues que no la atendieron bien porque ya no le sacaron ni una radiografia la dieron de
alta no més asi ya ...Con verla namas ellos no supieron si con esa radiografia que ella
llevo de acé con esa me ya no le hicieron otra ni como estaba ni c6mo ni cémo no no mas

le miraban y ya pos yo digo que ne” (MG, los Fierros, septiembre 2023).

“estaba muy bien de todo, pero ahorita ya hay mal el servicio...pues a como estaba
cuando empez6 si, si porque ya falta muchos especialistas y en urgencias ya esta muy ya
no est como antes...y pues dicen que la atencion es muy mala que no hay ni especialistas
ni nada quien sabe (refiriéndose a la clinica 67 del IMSS)” (A, los Fierros, noviembre

2023).
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“ah mire es que cuando me accidente me llevaron ahi (refiriéndose a los servicios de
salud publicos) pero no...ahi me quedé uuuuu bastantisimo rato porque el doctor llegaba
para hacer la radiografia llegaba hasta las 10:00 de la noche me tuvieron que mandar al

hospital metropolitano” (AT, Mirador de la Montafia, marzo 2024).

Esto coincide con los resultados expuestos por Valenzuela-Fuenagan (2021) en el que la
poblacién menciona que la calidad en los servicios de salud pablicos no es buena, los hacen

esperar por mucho tiempo e incluso los tramites son tediosos.

Dentro de la categoria de servicios de Salud como se menciond anteriormente uno de los
codigos es el del uso de los servicios privados, en este cddigo todas las entrevistadas
refirieron haber hecho uso de estos servicios, en ocasiones por ser los mas proximos, en
otras porque los médicos les inspiran confianza y en otras ocasiones porque era el Unico

recurso para realizar un diagnostico

“si yo le dije porque el dia que la llevamos mala me dice no no vamos aca no le digo
vamos alla, aunque esté mas caro, pero mas vale le digo porque asi bueno pues yo ya le

agarré confianza (refiriéndose al servicio privado)” (L, los Fierros, septiembre 2023).

“si vamos con un doctor que se llama el doctor Marcos... o sea él nos cobra menos y nos

da muy buen medicamento” (ML, los Fierros, octubre 2023).
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“el esposo de ella se lo llevo con un doctor particular (refiriéndose a su yerno) y ese
doctor le dio un le inyect6 la intravenoso y todo y pues gracias a ese doctor se salvé el

pie...los antibioticos” (A, los fierros, noviembre 2023).

“Pa que me digan qué es lo que tiene los estudios se los fui a hacer hasta el hospital alld
por el mmm obispado... me imagino que es privado hasta alla me mandaron” (AT,

mirador de la montafia, marzo 2024).

En este apartado en particular es importante destacar que en dos de los casos el mismo
personal de salud fue el que oriento a las mujeres cuidadoras a que acudieran al uso de
servicios privados, en uno de ellos para realizar el diagnostico pertinente y que se le pudiera
brindar la orientacion necesaria en la escuela, en otro de los casos en el sector pablico le
mencionaron a la cuidadora que sus hijas ya no contaban con signos vitales, pero lo mejor
era que las llevara a un hospital privado a ver si ahi podian hacer algo, en este hospital se
les administro el medicamento indicado para que se detuvieran las crisis convulsivas y

ambas nifias volvieron en si.

Por tal motivo es que las madres de familia de las zonas rurales identifican a los servicios
de salud privados como instituciones confiables lo cual para ellas significa que con
tratamientos pertinentes sus hijos recuperan su salud casi de manera inmediata, por lo tanto,

el costo pasa a un segundo plano, aunque ese involucre el tener que pedir prestado.
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En este sentido este proyecto de investigacion coincide con el estudio de Valencia (2023)
en el que muestra como la poblacion aun cuando cuenta con afiliacion a los servicios de
salud puablicos hace uso de los servicios privados, es decir tiene solamente un acceso

potencial sin realizar un acceso efectivo en su institucion publica.

5.2.2 La Cultura: un determinante fundamental de la salud desde la

perspectiva colectiva.

La segunda categoria con mayor enraizamiento en el contexto social es la de la cultura el
cual forma parte de los DSS, es este apartado en especifico se tenia en cuenta como se
explicd en la metodologia la atencion primaria a la Salud, esta la definimos con base en lo
mencionado por Menéndez, como para un mismo padecimiento las mujeres cuidadoras
aplican los conocimientos obtenidos de sus experiencias con el personal médico pero
también hacen uso de la medicina tradicional, esta categoria en especifico es aquella que
nos permite visualizar como es posible que la salud publica y la salud colectiva se
conjunten y repercutan de manera positiva no solo en la salud de la poblacion con

discapacidad sino de los habitantes en general de las zonas rurales de Nuevo Ledn.

Es importante destacar que estas experiencias de las mujeres cuidadoras toman significado
importante para ellas ya que no solo impactan en la salud de sus hijos , sino que también
aportan a la economia de sus hogares ya que se reduce el gasto generado por las consultas,

lo cual es significativo porque aplicar los conocimientos adquiridos les permite brindarles
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atencion en salud a sus hijos, lo que nos permite identificar nuevamente esta unién de la
salud publica y la salud colectiva y como impactan de manera positiva en los hogares que
pudieran por sus contextos y localizaciones no contar con atencién medica de primera

mano, por tanto la atencién colectiva de la salud compensa estos accesos.

“es que a veces bueno a veces siempre como tengo yo cuando se me enferman compro
medi.. les compro medicamentos de mas ... y cuando a veces de repente digo a veces no
tenemos dinero llega a tocar que no tenemos dinero o qué se me enferman en la noche le
digo para ir, para ir ahorita esta bien feo el camino y mejor lo doy aqui de los que tengo

a veces” (L, los Fierros, septiembre 2023).

“no ya si no me mejoran ya mejor lo llevo...a veces solo que sea paracetamol...si es lo
Unico...no cuando les duele el estomago pues si les doy una treda o un o el ese o el pepto

bismol...eso si se los trato de curar.” (MG, los Fierros, septiembre 2023).

“depende de como los mire yo la enfermedad porque hay unas cosas que pues con
cualquier cosita ya se ataja la enfermedad...cuando miro una cosa por decir la gripa la
gripa yo sé que a mama este pues yo nomas le trato de echarle su vicks este echarle en su
pecho en los pies y en la espalda y ya y la gripa ya...ya al menos que le este si la traiga
muy fuerte entonces le compro una hay pastillas para la gripa” (AT, Mirador de la

Montafia, marzo 2024).
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El segundo codigo de esta categoria es el uso de medicina tradicional, es importante
destacar que la poblacién de las zonas rurales de Nuevo Leon hace uso de este tipo de
medicina especificamente de la herbolaria que en un caso en particular se refiere que fue lo
que hizo que el nifio con discapacidad se recuperara de la leucemia, en algunos casos
mencionan acudir con curanderas para diagnosticos, asi como con sefioras que soban para
aliviar los problemas gastricos, para estos hogares el utilizar este tipo de medicina significa

no dejar ir aquellas tradiciones que se han utilizado por generaciones dentro de su familia.

“y una sefiora aqui que también asi cura vive para acd... ella me dijo que es alérgica a la
harina que al gluten asi me dijo que lo eso es lo que tienen las harinas que que ella no
puede comer asi cosas que tengan gluten que por qué es lo que le hace los granos” (L, los

Fierros, septiembre 2023).

“y le daba salvia con leche le llenaba su biberones con salvia con leche y le daba y luego
el...para engruesar la sangre...con te de salvia y yo con eso lo levante” (MG, los Fierros,

septiembre 2023).

“y ya después este el doctor ese dijo te vas a rellenar con miel de colmena... le iba a

reconstruir la piel (A, los Fierros, noviembre 2023).

“tiene que poner en una vasija de vidrio arriba echan las hojitas el aceite de oliva y ya
deja que hierva, pero tiene que estar de 2 a 3 horas asi para que suelte bien el

aceite...creo que es 1 kg de todas las hojitas con 1 L de aceite de oliva extra virgen...no,
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me dijeron puedes hacerlas tu este investiga porque hay muchas paginas donde venden ya
la CBD y asi...si no lo puedes comprar porque pues si ahi dicen que... hay personas que
estén que los pueden conseguir te ponen ahi la receta o sea ahi mismo ahi es 1 kg de las

hojitas con 1 L de el... (C, los Fierros, enero 2024).

“hay una senora de por aqui que ella es asi que da remedios y este y la vez pasada
también le si es que no hace del bafio me decia no te angusties, mira sébale la pancita y
dale una cucharadita de de aceite con sal pues luché con ella, pero si se lo di y si hizo del

bario” (CZ, Mirador de la Montafia, marzo 2024).

En esta seccion podemos observar como el uso de medicina tradicional tiene significado en
las localidades rurales de Nuevo Leon, pero también podemos percatarnos como en dos
ocasiones los médicos fueron los que recomendaron el uso de estos remedios, solo estos
dos casos muestran lo contrario a lo que menciona Balderas (2019) pero en la mayoria de
los casos coincidimos con ella pues varias de las narrativas expresan como los médicos no

comprenden el uso de la medicina tradicional

Al considerar estos dos casos es, por lo tanto, que volvemos a comprobar cémo es de suma
importancia que se conjunten los conocimientos de la salud pdblica y la salud colectiva, no
solamente en los saberes de las localidades sino también que el personal de salud
reconozca que no solamente lo biomédico es lo que funciona y puedan respetar las
costumbres y creencias de las localidades rurales, pero sobre todo que puedan dentro de su

formacion incluir a la medicina antropologica.

221



5.2.3 La Exclusion social como factor de riesgo en cuestiones de salud

La exclusién social la consideramos en este proyecto como un elemento de la
determinacion social que como se menciona en el marco tedrico son aquellos factores que
ponen en desventaja social a personas y grupos e incluso como es el caso de nuestro
proyecto a toda una localidad, en este sentido la exclusion social vista desde la perspectiva
de la determinacion de la salud permitio tener en cuenta tres codigos para esta categoria,

estos se desarrollaran en el orden de enraizamiento que presentaron.

El primero de estos codigos es el acceso a diagndsticos, en este sentido puede percatarse
como es comun gue se les mencione que su hijo tendré algo que lo hara ir mas lento que los
demas pero en algunos de los casos no tienen un diagndstico certero, podemos identificar
como incluso en un caso en particular donde el tio y el sobrino presentan discapacidad el
papel que les brindaron como diagnostico dice exactamente lo mismo y la misma
institucién lo proporciona, al cuestionar como es que llegaron a este diagnostico una de las
mujeres cuidadoras menciona que les dieron solo el papel y la otra relata que una maestra

que trabajaba con su esposo fue quien se dio cuenta de la discapacidad.

“no no no le hicieron estudios asi es que la estaba llevando ahi el al aqui al Centro
Estatal de rehabilitacion y educacion especial (CREE) de Garcia y el doctor ahi me dijo
gue ella si iba a hacer las cosas, me dijo el doctor que, si iba a hacer las cosas pero que

se iba a tardar mas que como los demas nifios, pero no sé yo yo esperaba que iba a
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hablar pronto y no no hablaba ya va cumplir 11 afios y no habla” (L, los Fierros,

septiembre 2023).

“nacio J y pues ya me la dieron de alta y todo y asi unicamente lo comentario que me hizo
el doctor es que me dijo es que J va a ser un poquito distinta ella va a tardar un poquito
mas en como se llama en como se llama en su conducta o lo que en su desarrollo vaya”

(CZ, mirador de la Montafia, marzo 2024).

“no le han hecho ni un diagnostico a él...no de hora no pero si hasta hace poco que si le
hicimos...pero es como retraso mental o algo asi ...es como un nifio ...él no tiene maldad
(refiriéndose a su hijo) en nada ni sabe pelear ni nada... nooo es que asi se la ponen
porque decimos que él no sabe y asi le ponen que es discapacidad (ML, los Fierros,

octubre 2023).

“es que habia una maestra especial en nifios asi que tenian algo alguna discapacidad ella
trabajaba con ese mi esposo trabajaba con ella ahi en rinconada... y ella fue la que como
a veces iban con el (refiriéndose que el hijo acompafiaba al esposo a su lugar de trabajo)
noto que él (refiriéndose a su hijo) no se desarrollaba igual que los demds... nomas J y lo

checaron y nomas el salio” (I los Fierros, noviembre 2023).

Estas experiencias que comparten las mujeres cuidadoras permiten comprender como en
algunos de los hogares el diagnostico no es certero por lo cual no cuentan con la

orientacion necesaria e incluso ellas esperan que sus hijos se desarrollen aunque sea un
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poco mas lento como se les menciond, pero al no suceder esto, les genera preocupacion e
incertidumbre de si llevan de manera correcta el cuidado de sus hijos, otra cuestion que se
identificé es como el tener un diagndstico o un papel es mas bien una evidencia que les
permite recibir ciertos apoyos por parte de los programas hacia la poblacion con

discapacidad.

Es importante también destacar que en algunos casos las mujeres cuidadoras si fueron
orientadas de manera correcta y cuentan con estudios especificos que les permitieron
conocer el tipo de discapacidad que presentaban sus hijos por lo tanto las que tuvieron
acceso a un diagnostico certero muestran aspectos del cuidado mas especificos en cuanto a

la discapacidad e incluso para el tratamiento de algunas enfermedades congénitas.

“no desde que nacié él (refiriéndose a su hijo) nos dijo el doctor...de su enfermedad a los
3 meses empezo...la del corazon o sea la enferme... lo que tenia del corazon entonces
tenia que se enfermaba del corazdn y del estomago el intestino ...tetralogia de Fallot...a
los 3 meses que le dio la primer neumonia que no podia respirar nada...también esa vez
gue estuvo internado ...casi que me enfoque no mas en lo del corazbn que era lo que
mads...si pues ya me explicaron o sea la gravedad de su de su problema del corazon” (4,

los Fierros, noviembre 2023).

“si le hicieron resonancia magnética encefalograma y dijeron que todo estaba normal...
a los 2 afios y medio la llevamos a consultar dijeron estd todo normal fisicamente esta

estd bien dice nada mas que si pensaban que podria ser hiperactividad también porque
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andaba corriendo por toda la casa 0 sea no nos hacia caso o sea puede ser hiperactividad
0 porgue ella agarra cosas y anda caminando y si juega ya después la llevamos al con el
neurdlogo y nos dijo es autismo dice porque ella también se pegaba no tenia no me
acuerdo como se dice pero no sentia dolor ... que es una de las caracteristicas también
del autismo entonces nos dijeron es autismo llegaron los 3 afios y fue que dejo de
caminar y dejar de mover las manos dejar de hablar dijeron es que es el sindrome de

Rett” (C, los Fierros, enero 2024).

“a los 7 meses de embarazo le detectaron el urétero del rifion derecho obstruido ya esta
operado a los 2 meses...a los siete meses si... el urétero estaba tapado entonces le

tuvieron que cortar un pedazo para pa los 2 meses de nacido” (B, El Cerrito, marzo

2024).

Lo que se menciond anteriormente es el acceso al diagnostico de la discapacidad y
enfermedades congénitas, pero que sucede cuando hay una enfermedad que no es de
nacimiento, en ocasiones son enfermedades que no ponen en riesgo la vida como es el caso
de una de las nifias que presenta dermatitis pero en otro caso es relevante destacar como la
cuidadora conoce las caracteristicas de la persona que cuida e identifica como una situacién
de salud que pone en riesgo la vida de en este caso su nieto y relata todos los lugares que

visito hasta que alguien pudo identificar el padecimiento.

“vo la llevée a muchas a muchos lugares la llevé al materno la llevé ahi en Garcia por

parte del seguro, con particular y no no... pues son unos me decian que eran los acaros y
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luego otros me decian que era la derma que era dermatitis atépica y y que yo no me dijo
una doctora me dijo que era alérgica a los piquetes de los moscos ...que si le pica un
zancudo en algun lugar eso la hacia que sé que se le brotara en todo el cuerpo asi me
decian y otro que lo acaros y otro que la comida y asi y pues asi nos asi nunca le
hicieron un estudio que dijera que exactamente a lo que es alérgica” (L, los Fierros,

septiembre 2023).

“haga de cuenta que se enfermdé él (refiriéndose a su nieto) se dejaba cair en el piso él no
tenia fuerzas perdi6 la las fuerzas, pero nosotros no sabiamos que era esa
enfermedad...nosotros y le daba temperatura haga de cuenta que nosotros creiamos que
era una simple gripa entonces lo llevamos con el doctor varias veces con los doctores
esos que les digo yo que particulares ...Y nunca daban nunca daban con que tenia nunca

se le quitaron en vez de de (MG, Los Fierros, septiembre 2023)

Otra parte importante de esta seccién es un codigo que va muy de la mano con el anterior,

el acceso a Médicos, es importante destacar que en estas localidades no existen centros de

salud y los hospitales mas cercanos estdn a una distancia considerable de minimo 30

minutos, por tanto el gobierno ha proporcionado la asistencia de un programa llamado

Caravana de salud, este programa acude cada cierto tiempo aunque en ocasiones como las

mismas mujeres cuidadoras lo relatan los tiempos entre visitas no son constantes ni

establecidos.

Este programa esta vigente solo en ciertas localidades, por ejemplo en la localidad de los

Fierros en Garcia al momento de realizar la primera etapa de esta investigacion (verano del
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2022) asistia un Médico y una enfermera que de hecho como se mencioné en apartados
anteriores fueron porteros que fungieron como informantes claves junto a las promotoras de
salud y a las maestras, pero al momento de realizar las entrevistas (2023) coincidimos dos
veces con la caravana y se percaté que solo asistia la enfermera, por lo que se asistio con la
promotora de Salud de la localidad la cual confirmé que el médico ya no asiste y que no

saben si algun dia regresara.

Para la localidad de Mirador de la Montafia en Juarez por el contrario, cuando se aplico la
encuesta, es decir, la primera parte de esta investigacion, la situacion era similar a la
Localidad de los Fierros pero cuando regresamos a realizar las entrevistas a profundidad la
promotora de salud y las mismas mujeres cuidadoras comentaron que desde enero del 2024
todos los miércoles sin falta acuden dos médicos a la casa de salud de la localidad y aunque
solo realizan consultas generales, Papanicolaou y aplicacién de vacunas esta localidad tiene

mayor acceso a médicos que el resto de las localidades.

“pues vinieron los doctores creo que ya tiene mas de una semana, pero si no sé cuanto

cuando vayan a volver a venir” (L, los Fierros, septiembre 2023).

[ .7
como cada tres semanas cada mes es que en veces no la vemos (refiriendose a la

caravana de Salud) ... en veces no nos damos cuenta” (ML, los Fierros, octubre 2023).

“pues supuestamente hacen que papanicolaou este consulta a los niios y a las sefioras

también... no no no todos los miércoles vienen, pero porque las sefioras nomas no vienen

227



los doctores y van y ponen gorro otra vez a ver porque si hay que estarles aqui” (CZ,

Mirador de la Montafia, marzo 2024).

Otra manera de acceder a meédicos para las personas de las localidades rurales es en el
sector privado, e incluso algunas de las mujeres cuidadoras refieren haber consultado con
médicos Especialistas, tanto en el sector pablico como en el privado, las que lo hicieron en
el sector publico tuvieron que acudir a Monterrey lo cual implico un gasto en trasportacion
y alimentos mientras que a las que acudieron a sector privado les implicé un gasto de

consulta.

“llegue primero con el pediatra el pediatra normal general este la checo y de hecho
también la llevamos porque de repente estaba parada en la pared y se daba ella la cabeza
contra la pared y muchos pediatras dicen que esos nifios a esa edad es normal que se
golpeen que porque estan dejando de ser bebés a ser unos nifios entonces la llevamos dijo
muchas veces es normal dijo lo que no es normal es de que le digas a la nifia siéntate y se
sentaba y se paraba y se iba dice a lo mejor hay algo que es como hiperactividad el
primer Pediatra nos dijo puede ser hiperactividad dijo fisicamente todo esta bien nada
mas que tienes que checarla con un neurdlogo que a lo mejor algo en su cabecita ocupa
un medicamento para estar tranquila llegamos con él después con el neurologo” ( C, los

Fierros, enero 2024)

“eee por fuera con otro doctor nos encontramos con un doctor que trabaja a las 23 en la

mafiana, pero trabajaba en la tarde en otro consultorio entonces él nos dijo que no se
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ocupaba quitar que no mas habria que quitarle un pedazo del urétero para que pudiera

Sfuncionar” (B, el Cerrito, marzo 2024).

“pues el neurclogo lo checo me dio el diagnostico que primero fue el déficit de atencion
yo le dije, pero fueron todas esas cosas el déficit de atencion e hiperactividad el retraso
de desarrollo global que me dijeron que él va a crecer, pero él se va a comportar como un

nifio chiquito me dijeron” (LJ, el Cerrito, marzo 2024).

“Y por eso de ahi para aca por eso ya lo me lo llevamos le dije a mi esposo no consigue el
dinero lo digo porque yo necesito saber que tiene El Nifio para ver como” (AT, Mirador

de la Montafia, marzo 2024).

“si la la especialista que es una doctora que que es de monterrey que es alla del
universitario...pues apenas tiene como un mesecillo que la vi ya el mes que entra les toca

la cita otra vez no sé si les vayan a aumentar la dosis” (BK, Maravillas, abril 2024).

5.3. Reflexiones Finales del Capitulo

Se puede concluir que con base en el modelo los codigos con mayor enraizamiento se

relacionan entre si a nivel micro y meso social e inciden en la salud de la poblacién con

discapacidad de las zonas rurales. EIl primero de estos son los servicios de salud asociado

con la exclusion social debido a que para este proyecto esta categoria incluia el acceso a

diagnosticos y a médicos, de tal forma que permite reflexionar en la importancia que tienen
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en las zonas rurales el personal de salud y como para ellas estos accesos, afiliaciones y el
contar con un personal de salud cercano sin importar que sea privado o implique un gasto
de bolsillo, les inspira la confianza de que todo estard mejor, por lo tanto como se ha
mencionado antes, el mayor peso en cuestiones meso sociales pudieran percibirse como si

la salud recayera sobre el personal medico y de salud (fig. 40).

Figura 40. Categorias del modelo con mayor enraizamiento en la determinacion de la salud de la poblacién con discapacidad.

Salud mental . .
Cultura .

Ingresos
Habitos aprendidos en el Hogar

. Actores sociales

. Servicios de salud
Cuidador .

Exclusion saocial

Saberes .

Fuente elaboracion propia.

Como parte del andlisis del nivel familiar, la categoria de saberes toma relevancia debido a
que estos surgen de la convivencia diaria entre el cuidador y el receptor de cuidados y
permiten que el conocimiento obtenido en estas interacciones tenga mayor peso en el
proceso salud-discapacidad-atencion que la informacién médica o los diagnosticos
brindados. Se identificdé que las mujeres cuidadoras perciben la discapacidad de tres
maneras distintas, dos de estas perspectivas desde una connotacidén negativa es decir la

visibilizan como un problema o como sinénimo de enfermedad, pero también se reconoce
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que algunas mujeres cuidadoras la identifican desde una perspectiva de informacion, es
decir, que al percatarse de actitudes diferentes en sus hijos(as) deciden investigar e indagar

para de esta forma poder apoyarlos.

Otra parte importante es que la falta de diagnosticos certeros aumenta la carga emocional
en las mujeres cuidadoras y genera diferentes sentimientos entre los que podemos destacar:
culpa, responsabilidad, incertidumbre y la generacion de falsas expectativas; esta falta de
acceso a diagnosticos pone al descubierto una barrera en el acceso del salud permite
confirmar lo que estudios previos han evidenciado en este sentido (Aguila, 2007; Rea,

2014; Morgani de Almeida, 2017; OMS, 2020; Valenzuela-Fuenagan, 2021).

Esta carga emocional puede originar en las mujeres cuidadoras un agotamiento fisico y
mental esto debido a que el cuidado en ocasiones no solamente se trata de asistir a la
persona con discapacidad sino también estar en constante vigilancia, pendientes en todo
momento y con la disposicién de brindar apoyo, este constante estado de vigilancia les hace
percibir que aunque puedan existir redes de apoyo dentro de las familias ellas son las Unicas
que pueden atender de manera adecuada a sus hijos/nietos, esto debido a la intuicién que
desarrollan en el proceso salud-discapacidad-atencion que les permite identificar signos de
alerta aun cuando sus hijos no lo comunican de manera verbal, esta percepcion genera
codependencia, una barrera para que otras personas puedan apoyar en el cuidado de la

persona con discapacidad.
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Otro punto para destacar es que las mujeres cuidadoras son las actores sociales principales
en el proceso salud-discapacidad-atencion, ya que al realizan este trabajo desde el amor y la
responsabilidad, pero también destacan las emociones y dilemas éticos a los que se
enfrentan en este proceso debido a que se sienten responsables no so6lo del desarrollo de sus
hijos sino también de su futuro y a estos sentimientos se les suma la frustracion que genera

la discriminacion social a la que se enfrentan ellas mismas y sus hijos(as).

Aunado al impacto antes mencionado se identifica como las mujeres cuidadoras priorizan
las necesidades de sus hijos sobre las de ellas mismas, lo que las lleva a aislarse y a generar
agotamiento no sélo mental sino fisico, también se identifica como vinculan su estado de
salud con la capacidad de cuidar, esto las coloca en una posicion de vulnerabilidad no
solamente en cuestiones de salud sino también de independencia econémica ya que la
mayoria de ellas dejan sus empleos o actividades que generan un ingreso econémico para

dedicarse de tiempo completo al cuidado.

Dentro de las redes de apoyo se identifica que los hermanos se convierten en actores
secundarios del cuidado, estos asumen roles protectores especificamente en el cuidado y la
defensa de sus hermanos en etapas de infancia y adolescencia, en estas etapas se hace frente
(en ocasiones de maneras agresivas) a insultos dirigidos a sus hermanos. Posteriormente
cuando se convierten en adultos el rol de protector persiste, pero ahora como proveedores

no sélo de cuidados sino aquello que implique gastos en salud y alimentacion.
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Dentro del andlisis del contexto sociocultural podemos apreciar en la figura 40 como los
servicios de salud son un determinante importante en primera estancia porque existe una
barrera en el acceso, pero también por las percepciones y experiencias que han tenido con
algunos prestadores de servicios de salud publicos que han generado desconfianza en la
calidad de su servicio, otro dato importante del acceso es que muchos de ellos no se afilian
por desidia 0 porque creen que por no estar casados no tienen derecho o se les negara esta

prestacion.

Otras barreras presentes en el uso de servicios de salud publicos hace referencias a las
demoras, como se habia explicado los largos tiempos en espera, la falta de especialistas que
les brinden una atencion de calidad con diagndsticos y tratamientos certeros, asi como la
falta de recursos para realizar estudios especificos o proporcionarles algun medicamento,
por lo tanto identificamos en gran medida que esto las lleva a hacer uso de los servicios
meédicos privados, no sélo debido a la rapidez de la atencion sino también a que perciben
que brindan diagnoésticos y tratamientos mas certeros lo que aumenta la confianza en estos
médicos o instituciones, dentro de esta atencién privada, las mujeres cuidadoras aprenden
del personal de salud que medicamentos utilizan para ciertas enfermedades lo que les

permite realizar una atencién primaria contribuyendo a evitar un gasto en salud.

Respecto a la cultura, destaca como las zonas rurales de Nuevo Ledon combinan los
conocimientos médicos adquiridos con el uso de la medicina tradicional, esto genera no

solamente un impacto positivo en la salud de las personas con discapacidad sino en todos
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los integrantes del hogar, pero también impacta en la transmision intergeneracional de
conocimientos y saberes, y ayuda en la economia familiar, al evitar consultas innecesarias,
por tanto, la medicina tradicional o ancestral es una de las alternativas para el cuidado en
salud de los hogares, otro punto importante a destacar en esta categoria es el hallazgo de
que aunque en la mayoria de los saberes biomédicos la medicina tradicional estd en
segunda plano, se identifico como dos médicos recomendaron a gente de las zonas rurales
el uso de esta para la atencion de ciertos padecimientos especificos, lo que muestra que es

posible una integracion entre la salud publica y la salud colectiva.

Por tal motivo es que desde las narrativas y saberes en salud de las mujeres cuidadoras
reafirmamos la necesidad de que los conocimientos adquiridos tanto en la salud publicay la
salud colectiva se utilicen de manera conjunta en pro de la salud de la poblacion y que se
creen al menos para el caso especifico de las zonas rurales, casas de salud colectiva en la
que en las ocasiones que no pueda asistir el médico, la gente de la localidad brinde los
servicios de atencion primaria con base en los conocimientos adquiridos tanto de lo

trasmitido por el personal de salud como de sus experiencias.

Para la categoria de exclusion social podemos confirmar como el acceso a los servicios de
salud es desigual y limitado y que en ocasiones dependen de la disponibilidad de los
programas gubernamentales que son intermitentes y forman parte de las barreras en salud

junto con la falta de centros de salud, el acceso a los medicos y a diagnosticos certeros.
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Dentro de las areas de oportunidad de esta zona de estudio se tendria que realizar un
analisis mas profundo del impacto emocional y social que conlleva el cuidado de las
personas con discapacidad, asi como el desarrollo de estrategias que le permitan al cuidador
tener acceso a informacién y apoyo por parte de instituciones. También seria valioso
integrar o realizar estudios cuantitativos que refuercen nuestras afirmaciones en todas y
cada una de las areas aqui tratadas, asi como datos sobre el impacto econémico del uso de

los servicios de salud privados de las poblaciones rurales.

Por dltimo, se recomienda explorar el impacto de las responsabilidades que tienen los
hermanos de personas con discapacidad no solamente a nivel emocional sino también social
y profesional y a su vez analizar si existen redes de apoyo que no tengan un lazo familiar y

realizar estudios sobre ello.
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Capitulo 6

Conclusiones Generales

El objetivo principal de este estudio fue identificar que determinantes sociales son los que

tienen mayor influencia en la salud de la poblacién con discapacidad de las zonas rurales de

Nuevo Leon, para lograr este objetivo se cred y utilizd el modelo para la determinacion

social de la salud de la poblacion con discapacidad, que permitié no solo identificar estos

determinantes sino también las barreras a las que la poblacion con discapacidad y sus

familias se enfrentan.

A continuacién, se presentan los determinantes que tiene mayor impacto en la salud de las

personas con discapacidad, las barreras a las que se enfrentan y las estrategias que

sugerimos implementar para minimizarlas.

Determinante

Barreras

Estrategias

Educacion: limita su

desarrollo  académico e
impacta en su integracién

social y laboral.

Carencia de estrategias

educativas 'y  formacion
adecuada de los docentes
para brindar atencion a la

poblacién con discapacidad.

Programas de educacion
inclusiva que garanticen la
alfabetizacion de las
personas con discapacidad,
que promuevan su
independencia laboral vy

econémica.
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Independencia: se ve

modificada por la presencia

Sobreproteccion y

relaciones de

Brindar la informacion

necesaria a las mujeres

0 no de enfermedades | interdependencia para la | cuidadoras, para evitar la
congénitas. poblacion ~ con  alguna | sobreprotecciony permitir a
enfermedad. la persona con discapacidad
relacionarse con los
miembros de su hogar y

comunidad.
Salud Fisica: Percepcién de | La percepcion social | Hacer visible la necesidad

salud positiva, confirmada

negativa y la vinculacion de

de accesos a la salud con

por medio de ausencia tanto | la discapacidad con la | equidad, especificamente en
de enfermedades frecuentes | enfermedad. la capacitacion del personal
como de cronico de salud de acuerdo con las
degenerativas. necesidad especificas de
esta poblacion.
Discriminacién médica y | Estigmatizacion social, | Estrategias de salud que

social: impacta en las
condiciones de vida de las

personas.

restar valor por tener una
discapacidad, falta de
capacitacion del personal de
limita su

salud lo que

diagnostico y tratamiento.

capaciten y sensibilicen al

personal. Por medio del
desarrollo de estrategias de
atencion mas empaticas y
humanas, que respeten el

valor por igual de todas las
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personas.

Saberes y roles familiares:
experiencias que permiten
desarrollar intuicion en el

cuidado y la atencion pata

Aislamiento social y en
ocasiones laboral, asi como
aumento en la carga

emocional de las mujeres

Promover programas que
mejoren su calidad de vida,
medio de

por apoyo

psicosocial que promueva y

esta poblacion. cuidadoras. garantice  su  bienestar
emocional.
Redes de apoyo: influyen | En ocasiones el acceso es | Desarrollo de redes de

de manera positiva al evitar
relaciones de
interdependencia y a su vez
aporta al bienestar de las

mujeres cuidadoras.

limitado, los hermanos
juegan un papel primordial,
aungque se enfrentan a la
discriminacién y el acoso

social (bullying).

apoyo institucionales de tal
forma que el cuidado se
distribuya entre esta red y
redes

las familiares vy

comunitarias.

Cultura (uso de medicina
tradicional): impacto
positivo en la salud fisica y

la economia de los hogares.

La falta de conocimiento y
respeto a este tipo de

medicina por parte del

personal de salud.

Integracion de la medicina
tradicional como estrategia
de salud publica, creacion
de centros comunitarios de
salud colectiva como clave
en la atencion primaria de la

salud de las zonas rurales.

Fuente elaboracion propia
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La estrategias sugeridas permitiran no solamente aportar a un cambio que se refleje en el
bienestar de las personas con discapacidad sino también generar evidencia empirica para el
desarrollo de politicas educativas inclusivas, la promocion de equidad en salud por medio
de sensibilizacién del personal de salud, que se refleje en la disminucion de la

discriminacion médica para las personas con discapacidad y sus familias.

Con relacion con el contexto familiar la importancia de los cuidados en salud es una
estrategia que prioriza la atencion de algunos padecimientos desde la familia basada en
medicamentos basicos, remedios caseros y la autoevaluacion intuitiva que permite
determinar si es necesario acudir al médico, esta estrategia compensa la falta de servicios
médicos en las localidades rurales, pero a su vez implica un riesgo, debido a las
limitaciones o falta de experiencia para tratar algunas enfermedades, por lo que es
importante trabajar en fortalecer la educacion, promocién y prevencion en salud con los

distintos actores sociales que estan presentes en lo rural.

Otra cuestion que se debe fortalecer son las redes de apoyo, es importante promover su
desarrollo para ayudar a que se disminuya la carga fisica y emocional del cuidado y
permitir asi a las mujeres cuidadoras su reintegracion a la vida social y laboral, y en los
contextos sociales fomentar el uso combinado de los saberes tradicionales y la biomedicina
para brindar atencion primaria de tal forma que se haga frente a la ausencia de personal de

salud en las zonas rurales.
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La salud es un elemento fundamental para que se logren los objetivos de desarrollo
sustentable, por tanto, el realizar estudios acerca de que determina la salud de la poblacién
con discapacidad de las zonas rurales es un avance hacia el desarrollo sostenible, por medio
de la atencidn primaria a la salud, enfocados en el Objetivo de desarrollo sustentable (ODS)
3 salud y bienestar, al plantear propuestas para trabajar desde la perspectiva social en la
atencion primaria de la salud en las localidades rurales de Nuevo Ledn estudiadas y al tener
en cuenta la participacion social en salud de manera transdiciplinaria entre la comunidad,
las asociaciones civiles, la academia y el estado, con la finalidad de promover e impulsar
politicas sociales en salud para el caso de las ruralidades de Nuevo Ledn, repensandose en

términos de salud colectiva: practicas y saberes colectivos.

El conjuntar los conocimientos de la salud publica y la salud colectiva, no solamente en los
saberes de las localidades sino también que el personal de salud reconozca que no
solamente lo biomeédico es lo que funciona, permitirA que se acepte y respete las
costumbres y creencias de la poblacion de las localidades rurales, asi como la inclusion de

la medicina antropoldgica dentro de la formacion del personal de salud.

Para poder gozar plenamente del derecho a la salud y cumplir con el ODS 3 se tendra que
disponer de servicios médicos que incluyan servicios de prevencion, curacion y
rehabilitacion, promocidn y educacion para la salud, tratamiento adecuado para lesiones,
afecciones y discapacidades, tratamiento para la salud mental, suministro de medicamentos

y participacién de la comunidad y poblacién general en la prestacion de servicios de salud,
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fortalecer la atencion primaria de la salud a través de la participacion comunitaria e

incorporar los saberes, conocimientos, practicas en salud de las personas de las localidades.

Con base en lo mencionado anteriormente y en busqueda del salud y bienestar de las
poblacién con discapacidad de las zonas rurales es que también se aporta a otros objetivos
de desarrollo sostenible, el ODS 10 reduccion de las desigualdades, no solo por visibilizar
el que se garantice el acceso a los servicios de salud, sino que por medio de la salud
colectiva con la participacion de las localidades en casas de salud se mitiga la falta de

personal de salud en estas localidades.

Otros objetivos que se tuvieron en cuenta y se logro que se visibilizaran por medio de este
proyecto son el ODS 2 hambre cero, al evidenciar la falta de acceso a ciertos grupos
alimenticios de esta poblacién, el ODS 4 educacion de calidad especificamente para la
poblacion con discapacidad, el ODS 6 relacionado al agua limpia y el saneamiento esto
debido a que las localidades rurales se abastecen principalmente de agua de pozo todos
estos objetivos relacionados con la salud de esta poblacion y por Gltimo el ODS 8 trabajo
decente y crecimiento econdémico, en este sentido pudimos percatarnos que la mayoria de
los jefes/ jefas de familia cuentan con empleos informales y esto repercute en la salud

debido a la falta de cobertura de servicios de salud publicos.

Por lo antes mencionado el aporte de este proyecto fue no solo profundizar sino también

visibilizar los determinantes sociales de la salud que influyen en la salud de la poblacién
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con discapacidad de las zonas rurales de Nuevo Ledn para de esta manera no solamente
comprender el proceso salud-discapacidad-atencion sino también conocer las barreras a las
que se enfrentan ellos y sus familias, al estudiar la salud de la poblacion con discapacidad
también se contribuye al desarrollo sostenible, enfocados en visibilizar los ODS para
reducir desigualdades en salud, educacion, vivienda, trabajo decente y acceso a servicios de
agua y saneamiento, al generar evidencia empirica que permita servir como base para el
desarrollo de politicas publicas inclusivas y equitativas en materia de salud y educacion

para la poblacién con discapacidad de las zonas rurales de Nuevo Ledn.

La estrategia metodoldgica utilizadas a través de la etnografia, compuesta por la encuesta,
la observacion, la entrevista a profundidad nos permitié lograr un acercamiento y
comprension de los contextos de vida de la poblacion con discapacidad de las zonas rurales
de Nuevo Leon, asi como identificar los principales determinantes sociales del proceso
salud- discapacidad-atencion. No obstante, se identifican las siguientes lineas de

investigacion que se pudiera desarrollar para complementar este proyecto:

e Aplicacion del modelo para la determinacion social de la salud de la poblacién con
discapacidad, tanto para poblacion con discapacidad intelectual de zonas urbanas,
como en los diferentes tipos de discapacidad.

e Realizar estudios cuantitativos del modelo para la determinacion social de la salud
de la poblacion con discapacidad que permitan triangular la informacion aqui

obtenida.
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Realizar estudios cualitativos de las emociones de las mujeres cuidadoras
especificamente el Constante estado de vigilancia.

Estudios en los que se analice el impacto que tiene la formacion docente en la
alfabetizacion de las personas con discapacidad intelectual.

Los efectos conductuales y emocionales de la poblacion con discapacidad resultado
de la sobreproteccion.

El impacto econémico en los hogares de las zonas rurales que hacen uso de los
servicios médicos privados.

Estudios sobre el impacto fisico, emocional y social en las mujeres cuidadoras de la
poblacién con discapacidad.

Estudios de trayectoria de vida para conocer el impacto emocional y social de los

hermanos de personas con discapacidad.

Con base en el andlisis tanto tedrico como empirico que se realizd en esta investigacion y

las estrategias sugeridas en esta capitulo podemos destacar algunos puntos en materia de

politica pablica en salud dirigida a la poblacion con discapacidad:

Implementacion de programas de educacion inclusiva, no solo en zonas rurales sino
también en urbanas, donde se realice una educacion continua a los docentes para
brindar atencion educativa a la poblacion con discapacidad, cuyo reflejo sea
espacios educativos accesibles tanto en las instalaciones, como en la alfabetizacion

de esta poblacion.
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Garantizar un acceso equitativo y de calidad a la poblacion de las zonas rurales, por
medio de atencion a traves de unidades mdviles o de casas de salud comunitarias
donde el personal de salud cuente con los conocimientos adecuados para brindar
atencion tanto a la poblacion en general como a las personas con discapacidad,
desde una perspectiva de derechos humanos donde se les brinde un trato digno,
empatico y humanizado.

Promover espacios no solo en materia de salud sino también entornos sociales libres
de estigmas y de discriminacion, donde las personas con discapacidad y sus familias
reciban un trato que respete el derecho a la dignidad de esta poblacion.

Reconocer el trabajo que implica el cuidado, especificamente visibilizar que esta
responsabilidad recae en las mujeres de los hogares, por lo que se promueva la
formacion de redes de apoyo y se distribuya la responsabilidad a los diferentes
actores del cuidado, como lo son el gobierno, el mercado, la comunidad y la familia
y brindar apoyo emocional y acompafiamiento a las mujeres cuidadoras.

Reconocer y sumar a las estrategias del sistema de salud los saberes de las
localidades, para que permita la conjuncién de la medicina tradicional y la
biomédica, asi como la formacion de consejos comunitarios en salud, que tomen

decisiones en las localidades rurales de Nuevo Leon.
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AnNexos

Anexo 1

Cuestionario de los determinantes sociales de la salud en los hogares rurales de Nuevo
Leodn

CUESTIONARIO PROYECTO “DETERMINANTES SOCIALES DE LA SALUD DE LOS HOGARES
RURALES DE NUEVO LEON”.

(N IDENTIFICACION DEL HOGAR.
Cdédigo de Identificacion

1.  ¢élas personas de esta vivienda comparten el mismo gasto para comer?

1. Si (Pase a la pregunta 3) 2.No (Pase a la pregunta 2)

2. ¢Cuantos grupos de personas (hogares) tienen gastos separados para comer, contando el de usted?

(Anotar numero) (Considerar que se aplicard un cuestionario por hogar)

3.  ¢Cudntas personas regularmente viven en esta vivienda?

(Anotar numero)

4. ¢Cuantos afios tiene viviendo en la localidad?

(Anotar numero)
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1. CONTEXTO SOCIAL: DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DEL HOGAR (PARA TODOS LOS

INTEGRANTES DEL HOGAR)
05. 06. 07. Anotar el 08. 09. Podria 10. ¢Qué 11.
éQuiéne | ¢Cudles | sexode cada éCudl es | decirme el estado | parentesco tiene | éAlguno ha
ssonlos | |3 edad integrante: el lugar conyugal (preguntar bla lengua
integran | de  ? ) de de : por cada indigena?
tes de-I) ; ﬂwet: nacimie | (preguntar por integrante del )
?ogar. ¢ (pregunt ’ eom ' nto de cada integrante hogar) con la jefa ; ’S\;
pregunt | ar por 5 . 5 . No
ar por cada ? del hogar) o jefe de hogar? 99. No
todos integran (ciudad, 1. Casado 1. Jefao Aplica
los que | te) estado, 2. Unido jefe
integran localida 3. Soltero 2. Esposa(o
un do 4. Divorciad )o
hogar, municipi 0 pareja
iniciand o) 5. Separado 3. Hija(o)
oconla 6. Viudo 4. Madreo
jefao 99. No Aplica Padre
jefe) (menores de 5. Nuerao
14 aiios) yerno
6. Nieta(o)
7. Suegra(o
)
8. Otro
(especifique)
1.
2.
3.
4,
5.
1. DETERMINANTES INTERMEDIOS DE LA SALUD: CONDICIONES EDUCATIVAS.
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12. ¢Sabe leery| 13. ¢Cudl es el grado y 14. iQuiénes 15. ¢Cuanto 16. ¢En qué se traslada a
escribir ____? | nivel de estudios de actualmente tiempo hace la escuela?
(preguntar por ? acudenala desde su casa ala
cada (preguntar por cada escuela? escuela?
integrante) integrante del hogar)
Nivel 1. Caminando
2. Bicicleta
1. Preescolar 1. Si 1. Hasta 15 3. Motocicleta
1. Si 2. Primaria 2. No minutos 4. Autobus
2. No 3. Secundaria 3. No 2. Delb6a 5. Vehiculo propio
99. No Aplica 4. Preparatoria o estudi 30 6. Vehiculo
(menores de 6 bachillerato a minutos prestado
aiios) 5. Estudios 99. No 3. Entre31 . Taxi
técnicos o Aplica minutos 8. Otro
comerciales y 1 hora (especificar)
6. Profesional (m(-inores de 4. Masdel 99. No Aplica
7. Posgrado 3 afios) horay
8. Ninguno hasta 2
99. No Aplica 5. Masde?2
(menores de 4 afios) horas 'y
hasta 3
6. Nose
traslada
99. No Aplica
Grado
Nivel
1.
2.
3.
4.
5.
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.

ATENCION DE LA SALUD.

DETERMINANTES INTERMEDIOS DE LA SALUD: ACCESO A SERVICIOS Y

17. éA cudl institucion de
salud estan afiliados?

1. IMSS

2. ISSSTE

3. ISSSTELEON

4,  PEMEX

5. Defensa o Marina

6. Centrode Salud u
Hospital SSNL

7.  IMSS Bienestar

8.  Seguro Popular
(INSABI)

9.  Seguro privado

10. Ninguna.

18. Cuando se
enferma, ése
atiende en la
Institucion de
salud a la que
estd afiliado(a)?

1. Si
2. No
99. No
Aplica

19. ¢En cudl Institucién
de salud se atiende?

1. Caravanadela
salud (SSNL)

2. Consultorio de
farmacia

3.  Consultorio
Médico privado

4. Seguro INSABI

(antes Seguro

Popular)

IMSS

ISSSTE

ISSSTELEON

PEMEX

Defensa o Marina

10. Centro de Salud u
Hospital SSNL

11. IMSS Bienestar

12. Seguro privado

13. Ninguna.

LN G

20. ¢Como se traslada ala
institucion de salud?

1. Caminando
Bicicleta
Motocicleta
Autobus
Vehiculo propio
Vehiculo
prestado
7.  Vehiculo

rentado
8. Taxi
9.  Ninguno
10. Otroforma

(especificar):

ounkwN

21. ¢Cuanto tiempo
le lleva ir de su casa
al consultorio o
institucion de salud
mas cercana?
1. Menosde
30
minutos
2. Entre 31
minutos y
1 hora
3. Masdel
y hasta 2
horas
4. Masde2
horas
99. No Aplica

22. ¢De qué se enferman
mas frecuentemente?

1. Gripe

2. Tos

3. Infeccidn
estomacal

4. Infecciones en
la piel

5. Otra
(especificar)

6.  Ninguna

enfermedad crénica

23. ¢Quién presenta algun tipo de

24. ¢Lleva algun
control médico

25. ¢Con qué
frecuencia tiene

degenerativa? desu este control?
1.  Hipertension enfermedad
2.  Diabetes crénica?
3.  Asma, neumonia, | (consultas
bronquitis médicas) 1.Mensual
4. Insuficiencia renal
5.  Hepatitis 1. 2.Bimestral
6.  Cancer 2.
7. Obesidad 99. No Aplica | 3-Semestral
8.  Otra (especificar)
9. Ninguna 4.Anual
5.Ninguno
99.No aplica

26. éIngiere algun tipo de
medicamento para su
enfermedad crénica?

1. Si
2. No(pasarala
pregunta 32)

27. ¢Ha obtenido los
medicamentos que le
recetan de forma
gratuita?

1. Si(Pasar a la
pregunta 30)

2. No

99. No Aplica

28. ¢Cémo obtiene los
medicamentos?

1. Los compra (pasar
a la siguiente
pregunta)

2.Se los regalan o se
los donan (pasar a
la pregunta 30)

3.0tra forma
(especificar)
99. No Aplica
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29. ¢Cuanto ha 30. ¢Enqué | 31. Ademas de
gastado en otros medicamento, équé otro
medicamentos para aspectos tipo de tratamientos
atender su gastan utiliza para atender su
enfermedad crénica cuando enfermedad?
en el ultimo mes? acude a
atender su 1. Homedpata
1. Menosde$S | enfermedad 2. Naturista
500 crénica? 3. Herbolaria
2. Entre $501 1. Gasolina 4. Acupuntura
y $ 1,000 para 5. Aromaterapia
3. Entre$ traslados 6. Reflexologia
1,001y$ 2. Pago de 7. Meditacién
2,000 los 8. Otro (especificar)
4. Entre$S traslados 9. Ninguno
2,001y $ 3. 99.No Aplica
5,000 Alimentos
Mas de $ 5,000 | 4.
Hospedaje
5. Cuidado
de los hijos
6. Otro
(especificar)
7. Ninguno

32. ¢En su hogar
alguien presenta
dificultades para...? (Si
responde Ninguna
para todos los
miembros del hogar,
pasar a la pregunta
36)

1. Caminaro
moverse
Ver
Escuchar
Hablar
Realizar
actividades
diarias por
problemas
mentales
6.  Realizar

actividades

diarias por

problemas

emocionales
7.  Aprender,

recordar o

concentrarse
8. Ninguna

LANE o Sl

33. La dificultad
de

(nombre) para
(opcion de la

34. ¢En cudles actividades
(nombre de la persona)
requiere cuidados?

pregunta 1. Caminar
anterior) es por... 2. Bafarse
3. Acostarse

1.  Nacimiento 4.  \Vestirse

2.  Enfermedad 5.  Ninguna

3. Accidente 6. Otra:

4. Edad (especificar)
avanzada 99. No Aplica (para

5. Otra: menores de 6 aiios sin
(especificar | condicion de dificultad)
)

6. NoAplica

35. ¢En cudles
actividades (nombre de
la persona) requiere

apoyo?

1.  Cocinar

2. Realizar
compras

3.  Tomar
medicamento
s

4.  Manejar
dinero

5. Otra:
(especificar)

99. No Aplica (para

menores de 12

afios sin condicion

de dificultad y

tampoco para

adultos mayores)

V. DETERMINANTES INTERMEDIOS: CONDICIONES LABORALES.

36. ¢Qué actividad u ocupacion realizé la
semana pasada?

Trabajé

Busco trabajo

Estudiar

Quehaceres del hogar
Pensionado o Jubilado

. Ninguna (Pasar a la pregunta 52)
99. No Aplica

QU s wN R

37. En su trabajo

uhwWwNR

99. No Aplica

(nombre) fue:

Empleado(a) u obrero(a)
Jornalero(a) o pedn(a)

Patrén(a) o empleador(a)
Trabajador(a) por cuenta propia.
. Trabajador sin pago.

38. Entonces la semana pasada
(nombre):

1. Ayudd en un negocio
2.Vendid algun producto

3.Elaboré algun producto para venta
4.Ayudé en labores del campo
5. Ayudé en la crianza de animales.

6. A cambio de un pago realizé quehaceres del
hogar o el cuidado de una casa.

7. Estuvo de aprendiz.

8. Noayudo, no trabajo.

39. ¢Cudl fue su
ocupacion la semana
pasada?

(Escribir respuesta)
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40. En su trabajo usted tiene:
(se pueden elegir varias

41. En su trabajo principal usted
puede: (se pueden elegir varias

42. iCuantas horas
trabajo la semana

43. ¢ Cuantos dias
trabaja a la semana?

opciones) opciones) anterior? (anotar la 1 Uno
cantidad de horas) > Dos
, _ 99. No Aplica 3. Tres
Aguinaldo 1.Tomarse la incapacidad 4. Cuatro
Servicio médico médica 5. Cinco
Vacaciones con goce de Ir al médico a consultar 6. Seis
sueldo cuando sea necesario. 7. Siete
Reparto de utilidades Hacer uso de licencia de 8. Ninguno
Incapacidad con goce de paternidad o maternidad 99. No Aplica

sueldo

Afore Ninguna.
Crédito para vivienda 99. No Aplica
Ninguno

99. No Aplica
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44. ¢ Cuanto gana al realizar
ese trabajo?

(anotar cantidad para cada
integrante)

99. No Aplica

45. ¢Cada cudndo le pagan?

W

99.

Ala semana
A la quincena
Al mes

No recibe

No Aplica

46. ¢En donde trabajd la
semana pasada?

O NowUAWN R

Rancho

Campo agricola
Construccion

Fonda

Tienda

En la calle

En su propia vivienda
Otro (especificar)

47.¢En qué
municipio se
encuentra el lugar
de trabajo?

1. Eneste
municipio

2. Otro municipio
(anotar)
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48. ¢ Cuanto tiempo le lleva

trasladarse a su trabajo?
1. Menos de 30
minutos
2. Entre 31 minutosy
1 hora
3. Maiasdelhora
4. Mas de 2 horas
5. No se traslada
6. No sabe
99. No Aplica

49. iCémo se traslada a su

trabajo?
1. Caminando
2. Bicicleta
3. Motocicleta
4. Autobus
5. Vehiculo propio
6. Vehiculo prestado
7. Otro (especificar)
99. No Aplica

50. éCon qué frecuencia en su
trabajo esta expuesto a...?

1.
2.

6.
7.
99. No

Ruido
Radiacioén solar u otra
radiacion
Quimicos
Ambiente no apto
para respirar
Contacto con
materiales peligrosos
o animales.
Otro
Ninguno

Aplica

51. ¢Cémo considera
el medio ambiente
donde trabaja?

Excelente
Bueno
Regular
Malo
Deficiente
. No sabe.
99. No Aplica

ok wNR

VI.

DETERMINANTES INTERMEDIOS: SITUACION ACTUAL DE LA VIVIENDA Y
SERVICIOS PUBLICOS.

52. El piso de la vivienda es de:

Ll e

53. El techo de la vivienda es de:

1. Losa de concreto/tabique/ladrillo.

2. Teja.

Madera/mosaico u otros recubrimientos.
Cemento firme.
Tierra.
Otro:
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Lamina de asbesto.
Lamina de cartén.
Palma/tejamanil/madera
Otro:

54. Las paredes de su vivienda son de:

55. ¢ Cuantas habitaciones tiene la vivienda? (Considerando cocina y bafio)

N AWM R

Nou,hwnpeE

Tabique, ladrillo, block, piedra, cantera o cemento.

Madera.

Lamina de asbesto o metalica.
Lamina de carton.

Carrizo, bambu o palma.
Barro.

Adobe.

Otros materiales:

Uno.

Dos.

Tres.
Cuatro.
Cinco.

Seis 0 mas.
No sabe.

56. ¢ Cuantos dormitorios tiene la vivienda?

57.

El combustible utilizado para cocinar en su vivienda es:

1.
2.

Nouhswne

Uno.

Dos.

Tres.
Cuatro.
Cinco.

Seis 0 mas.
No sabe.

Gas.
Electricidad.
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3. Lefa o carbdn.
4. Petroleo.
5. Otro:

58.  Seleccione si dispone de lo siguiente:

Habitacion o servicio 1.Si

2.No

Cocina en una habitacidn separada

Cocina en la misma habitacion donde duermen

Sanitario al exterior de la vivienda

Cuarto de baio al exterior de la vivienda

Energia eléctrica en todas las habitaciones

Agua entubada al interior de la vivienda

NN IRIWIN e

Al sanitario se le echa agua
(manualmente)

59. Actualmente, ¢cdémo se abastece de agua?

1. Llave. 2. Pozo o papalote. 3. Pipas.

60. En el mes anterior, icon qué frecuencia dispuso de agua?

1. Diario. 2. Cada 3 dias 3.Semanalmente
Mensualmente. 6. No contestd

61. ¢ Cuanto gasto en el mes anterior para disponer de agua?

4, Lluvia. 5. Otro:

4, Cada 15 dias.5.

1. Menos de $150 2. De $151 hasta $300 3. De $301 hasta $S500

4. De $501 hasta $1,000 5. Mas de $1,000

6. No sabe
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VIl. DETERMINANTES ESTRUCTURALES: POLITICAS PUBLICAS Y PROGRAMAS SOCIALES.

62. ¢Reciben algun tipo de beneficio por parte del Gobierno federal?

1. Si. 2. No (Pasar a la pregunta 65) 3. No sabe

63. ¢ De cual programa federal recibe apoyo?

Tipo de programa 1. 2. 3.No | 4. Ninguno
Si No sabe
Programa para el Bienestar de las personas adultas mayores
Programa Pensién para el Bienestar de las personas con
discapacidad
Programa Sembrando vida
Programa de apoyo para el bienestar de las nifias y nifios,
hijos de madres trabajadoras
Beca Bienestar Educacion bésica
Beca Bienestar Educacion media
Beca Bienestar Educacion superior
Jévenes construyendo el futuro
64. ¢ Cudl ha sido el uso que le ha dado al recurso?
Utilidad del recurso 1. 2. (3. Nosabe
Si No

Comprar alimentos

Comprar utiles escolares

Pago de servicios basicos (luz, agua, gas o teléfono movil, tv por cable)
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Comprar medicamentos

Pago de servicios médicos (consulta médica)

Arreglos a la vivienda

Pasajes o traslados al lugar de trabajo

Gastos en negocio propio

Compra de algun producto electrénico (licuadora, lavadora, tv, celular,
computadora)

Ahorro

Otro: (especificar)

65. ¢Reciben algun apoyo por parte del gobierno del estado de Nuevo Ledn?

1. Si. 2. No (pasar a la pregunta 68) 3. No sabe

66. ¢ De cual(es) programa(s) estatal recibe apoyo?

Tipo de apoyo 1Si| 2. No 3. No
sabe

4. Ninguno

Despensas

Desayunos escolares

Grupos vulnerables (afiliacién a jefas de
familia)

Entrega de aparatos de movilidad gratis
(silla de ruedas, bastones andadores, etc.)

Lentes a bajo costo con examen de la vista
gratis

Cursos y talleres en centros comunitarios

Caravanas de la salud

Otro (especificar):
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67. éCudles considera que han sido los principales beneficios de estos apoyos?

Vil. DETERMINACION INDIVIDUAL: ALIMENTACION Y AUTOPERCEPCION DE LA

SALUD.

68. ¢Qué tipo de alimentos se siembran o se producen en la localidad?

1. Hortalizas 2. Frutas

6. No sabe

3. Verduras

4. Otro

5. Ninguno

69. ¢Cuales de los alimentos que se siembran o se producen consumen en su hogar?

(especificar el alimento)

70. Aqui en la localidad, se puede comprar facilmente:

Producto

1.Si

2.No

3.No sabe

Frijol

Maiz

Harina de maiz o tortillas de maiz

Harina trigo o pan de trigo

Arroz

Leche

Huevos

Carne de res o de puerco

Pollo

Pescado

Frutas y verduras

71. éCon qué regularidad consumen los integrantes de su hogar los siguientes alimentos?

Tipo de 1.Diario
alimento

2.Doso
tres
veces a la
semana

2.Una vez
ala
semana

3. Unavez
ala
quincena

Una
vez al
mes

5.No lo
consumen
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Frutas

Hortalizas

Verduras

Industrializados
(enlatados)

Lacteos

Embutidos
(jamon,
salchicha,
chorizo, etc.)

Carnes (resy
puerco)

Pollo

Otro (especificar)

72. éiCon qué regularidad consumen los integrantes de su hogar las siguientes bebidas?

industrializados

Tipo de bebida | 1.Diario | 2.Doso | 3.Una 4.Unavez | 5. 6. No lo
tres vezala ala Una | consumen
vecesa | semana | quincena | vez al
la mes
semana

Agua

embotellada

Jugos

Refrescos (cola,
con gas)

Bebidas
alcohodlicas

Otra
(especificar):

73. iConsidera que los tipos de alimentos y bebidas que consumen influyen en su estado

de salud?

2. No.

3. No sabe.
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74. i Como considera su estado de salud actual?

1. Muy bueno 2. Bueno 3. Regular 4. Malo 5. Muy malo 6.
No sabe
75. éComo considera que ha sido su salud del afio anterior a la fecha?
1. Muy buena 2. Buena 3. Regular 4. Mala 5. Muy mala 6.
No sabe
76. Mencione lo que considera perjudica a su salud y el grado de perijuicio.
Aspecto 1. Mucho 2.Algo 3.Poco 4.Nada 5. No sabe

Pedreras

La calidad del agua

Polvo de las calles

Incendios forestales

Animales domésticos

Humo de las industrias

Otro (especificar)

77. iCuanto aproximadamente gasta a la semana en la compra de alimentos?

1. De $400 a $600

4. De $1,001 a $1,200

2. De $601 a $800

5. Mas de $1,200

3. De $801 a $1,000

285




IX. DETERMINACION COLECTIVA DE LA SALUD: ACTIVIDADES, MUTUALIDADES Y ATENCION
DURANTE LA PANDEMIA (COVID-19).

78. Durante el confinamiento por COVID-19, écudles fueron las actividades principales
realizadas en casa? (se pueden elegir varias actividades).

1. Labores domésticas.

2. Las actividades escolares.

3. Cuidar algun familiar enfermo.
4. Trabajar desde casa.

5. Otra (especificar):

6. No sabe.

79. i De qué forma continuaron sus hijos las actividades escolares durante el
confinamiento? (se pueden responder diferentes opciones).

1. Televisién “Aprende en casa”.

2. Los Profesores(as) asistian algunas veces a la escuela por las tareas o materiales
didacticos

3. Los profesores asistian a las viviendas.

4. Enviando tareas por mensajeria electrénica (WhatsApp, Facebook, etc.)
5. Clases virtuales.

6. No hubo continuidad con las actividades escolares.

7. No sabe.

99. No Aplica.

80. ¢ Usted o algiin miembro de su hogar perdio el trabajo durante la pandemia?

1. Si (pasar a la siguiente pregunta) 2. No (pasar a la pregunta 82) 3. No sabe
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81. ¢ Cual fue la razdn principal por la que perdié su trabajo?

1. El trabajo o actividad que realizaba cerré o se suspendid por la pandemia
2. Lo despidieron por la pandemia

3. Suspensidn temporal de sus funciones por la pandemia

4. Permisos o arreglo de asuntos personales

5. Falta de clientes, materias primas o recursos econémicos

6. Termind la temporada de trabajo o cultivo

7. Otra (especificar):

82. ¢ A Usted o algin miembro de su hogar le redujeron las horas en su trabajo durante la
pandemia?

1. Si (pasar a la siguiente pregunta) 2. No (pasar a la pregunta 85) 3. No sabe

83. ¢Cual fue la razdn principal por la que le redujeron las horas en su trabajo?

1. Reduccién temporal de sus funciones por la pandemia

2. Permisos o arreglo de asuntos personales

3. Falta de clientes, materias primas o recursos econémicos

4. Otra (especificar):

84. ¢Qué hizo Usted o la persona de su hogar al perder su trabajo o al ver reducida su jornada
laboral?

1. Buscd un nuevo empleo
2. Abrié un negocio propio
3. Pidié apoyo en especie a familiares, amigos o vecinos

4. Solicité dinero prestado a familiares, amigos o vecinos
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5. Vendié o empeiid algun aparato electrénico o electrodoméstico propio

6. Nada

7. Otra (especificar):

85. ¢Recibieron algunos apoyos por parte del gobierno, asociaciones civiles, familiares, amigos o
vecinos durante el confinamiento?

86. ¢ Cuales fueron los apoyos recibidos durante el confinamiento? (se pueden responder

1. Si(pasar a la siguiente pregunta)
No sabe.

diferentes opciones).

87. éDe quién(es) recibieron los apoyos durante ese periodo? (se pueden responder diferentes
opciones)

6.

1.

2.

1.

. Otro (especificar):

Alimentos.

Medicamentos.

. Agua potable.

. Cubrebocas.

. Materiales para limpieza e higiene.
. Dispositivos electrdnicos.

. Trabajo o empleo temporal.

. No sabe

2. No (pasar a la pregunta 88) 3.

Secretaria Salud N.L. 2. DIF N.L. 3. Gobierno Municipal 4. Asociaciones Civiles 5.
De los vecinos

Familiares 7. No sabe 8. No Aplica

9. Otro (especificar):
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88. Durante estos 2 afios de pandemia, usted o algun integrante de su hogar ha apoyado a
alguno(s) de sus vecinos o familiares de su localidad con lo siguiente (se pueden elegir
mds de un apoyo)

Tipo de apoyo 1.Si| 2. No

Con alimentos

Con dinero

Con cuidados a persona enferma o con discapacidad
Con cuidados a nifios

Con cuidados a personas mayores

Con articulos de higiene y prevencién de COVID-19

Otro (especificar):

89. Durante estos 2 afios de pandemia, ¢usted o algun integrante de su hogar se enfermd
de COVID-19?

1.Si  2.No 3. Nosabe

90. ¢A quién o a donde acudié para atenderse de COVID-19?

1. Alafamilia 2. Alosvecinos 3.Alalglesia 4. Asociaciones 5.
Institucién publica de salud

6. Médico de consultorio privado 7. A nadie 8. Otro (especificar):

91. Si se atendid en una institucién publica de salud, écomo considera que fue la atencion recibida
por el personal de salud?

1. Muy buena 2. Buena 3. Regular 4. Mala 5. Muy mala 6.
No sabe 99. No Aplica

92. ¢Por qué?

93. ¢Cuantos integrantes de su hogar se encuentran vacunados ante el COVID-19? Anotar
unicamente el numero:
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94. Actualmente, se ha realizado estudios de laboratorio para la deteccién de (se pueden

elegir varias opciones):

1. Covid-19 2. Hipertensién 3. Diabetes 4. Cancer cervicouterino 5. Cancer

de mama 6. Cancer de préstata

7. Ninguno 8. Otro (especificar)

95. éCudles considera Usted que son los principales problemas sociales que afectan a los

habitantes de la localidad (NOMBRE DE LA LOCALIDAD)?

Aspecto

1.Si

2. No

3. No sabe

4. No Aplica

Carencia de agua o de mala
calidad

Carencia o mal estado de
caminos

Carencia o fallas de energia
eléctrica y alumbrado publico

Carencia o mal estado del
drenaje

Carencia de equipamiento y
servicios de salud

Inseguridad, delincuencia y
adicciones

Falta de recursos para la
produccién (agricola, animales,
etc.)

Desempleo o empleo precario

Afectaciones por fenédmenos
naturales o plagas

Carencia o mal estado de
transportes

Otro (especificar)
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Anexo 2

Guiones de observacion para las localidades y los hogares de miembros con
discapacidad de las rurales de Nuevo Leon

Guion de observacion de las localidades

Ubicacion geografica: Localizacion dentro del estado (norte, sur, este, oeste, poniente,
oriente, municipio al que pertenece, localidades con las que colinda.

Acceso, tipo de vialidad o infraestructura y tiempo de llegada a la localidad: forma de
llegar a la localidad, es decir que avenidas principales, carreteras etc. son la forma en la que
se puede acceder, como son estos accesos es decir si son tramos pavimentados, terraceria
etc. y por ultimo el tiempo que toma llegar a estas localidades.

Condiciones de los terrenos: es terreno habitacional, es terreno para sembradio o cria de
animales, es una quinta, estd en venta, esta en renta.

Condiciones de las viviendas:

e material de construccion que predomina (block, ladrillo, madera, ldmina metélica,
ldmina de cartdn, ldmina de asbesto u otros)

e esta en obra ya sea que se esté construyendo (quien esté a cargo de esta
construccidn) o la obra se encuentre suspendida.

e numero de habitaciones promedio.

e con qué servicios publicos cuenta (presencia o ausencia de agua potable, energia
eléctrica, drenaje, teléfono, seguridad, transporte, recoleccién de basura.

e Con base en esto se realizara la caracterizacion de las localidades.

Poblacién: grupo poblacional predominante es decir nifios, jévenes, adultos, tercera edad,
por género hombres 0 mujeres, si dentro de ella existen personas indigenas, con
discapacidad, alguna adiccion etc., asi como lo que caracteriza a cada grupo poblacional
(por ejemplo, forma de vestir o si hablan algin dialecto etc.).

Acceso a servicios basicos:

e centros de abastecimiento: distancia a la que se ubica el centro comercial, tienda de
autoservicio, tienda de abarrotes etc. mas cercana, cual es el tiempo de traslado que
hace, los accesos son por vias pavimentadas o de terraceria, cuentan estos
establecimientos con los productos basicos necesarios o que mas utiliza la
poblacion, estos servicios comerciales son una fuente de empleo para los miembros
de la localidad.

e Servicios educativos: tipos de instituciones escolares, presencia de escuelas como
de preescolar, primarias, secundarias o preparatorias, donde se encuentran
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localizadas si estan en la localidad o localidades vecinas, de estar en localidades
vecinas se brinda servicio de trasporte para llegar a ellas, existen otros lugares
acondicionados para algun tipo de ensefianza o capacitacion, estas instituciones son
fuente de empleo para los miembros de la localidad.

e Servicios de salud: tipos de atencion que predomina en la localidad (médica,
homedpata, yerbero, curandero, otros); distancia a la que se ubica el centro de salud
mas cercano, tiempo de traslado que hace, los accesos son por vias pavimentadas,
existe en la localidad lugares de atencidn, como Centros de salud, DIF, dispensario
médico, farmacias, unidad mavil, servicios de enfermeria o atencion meédica en
casas-habitacion, entre otros.

e [Espacios de recreacion y ocio: lugares donde se retnen para divertirse (plaza,
kiosco, pargue, centro nocturno, cantina, entre otros); tipo de gente acude a los
distintos lugares. Existencia de lugares de diversion para poblaciones especificas
(nifios, jovenes o personas de la tercera edad). Ubicacion de éstos en la localidad.

Principales dificultades o probleméticas sociales:

Presencia de inseguridad, drogadiccion, alcoholismo, prostituciédn, violencia social,
presencia de grupos organizados o pandillas, si tiene algin punto de reunion, género y
grupo poblacional en el que predomina en estas situaciones, existen instituciones que
brinden apoyo para cada una de estas situaciones sociales mencionadas y si se localizan en
la localidad o en localidades vecinas.

Medio ambiente ecoldgico y sostenibilidad:

Observar como el cambio climatico y las practicas sostenibles que afectan a las localidades,
asi como el impacto que estas tienen en su economia (falta de recursos como agua para
beber, para riego etc.).

Observar si existe presencia de polvo, aguas negras; contaminacion del aire 0 mantos
acuiferos por parte de alguna industria o fabrica cercana; basureros clandestinos o
acumulacion de desperdicios organicos e inorganicos en las calles.

Instituciones:

e Pdublicas: instancias gubernamentales federales y/o estatales, ubicacion, tipo de
servicios que prestan, vinculos con la poblacién, tipo de poblacién a quienes se
dirigen. Presencia de partidos politicos, ubicacion, tipo de poblacion que acude a
reuniones. Asociaciones presentes, tipo de servicio que ofrecen (voluntariados,
comedores sociales, entre otros).

o Religiosas: festividades, grupos religiosos, ubicacion de los centros de reunién,
celebraciones familiares (bodas, bautizos, quince afios, comuniones, entre otras).

292



e Autoridades locales: personas respetables en la localidad ya sean presidente,
sacerdote, anciano(s), profesor, médico (alopata o tradicional), primeros pobladores
de la localidad, entre otros.

Guion de observacion para los hogares con miembros con discapacidad

Caracteristicas y adaptacion de la casa: cual es material de construccion que predomina en
el piso, techo paredes de la casa (block, ladrillo, madera, ldmina metélica, lamina de carton,
lamina de asbesto u otros), observar si el hogar tiene adecuaciones que le permitan al
miembro con discapacidad trasladarse, desenvolverse de manera independiente (por
ejemplo, pasamanos, ausencia de escalones etc.)

Dinamica de la familia y roles de los miembros: Observar los roles y responsabilidades
asignados a cada uno de los miembros del hogar, cual es su participacion dentro del mismo,
de la toma de decisiones, como se distribuyen las tareas domésticas (si estas dependen del
género y la edad), quien toma las decisiones en la crianza de los hijos, en el cuidado del
miembro con discapacidad, el cuidado familiar de la salud, que genero lleva cada una de
estas actividades.

Cuidadoras (es):

e Aspecto fisico: el o la cuidadora muestran signos de descuido de su persona por
falta de tiempo, es decir como es su vestimenta, peinado, semblante, si puede
apreciarse 0 no el cansancio fisico por ejemplo en su postura, forma de caminar etc.

e Actitudes/emociones hacia su persona: el o la cuidadora hace notar sus
sentimientos o emociones, si celebra los logros de la persona que cuida.

e Actitudes hacia la persona que cuida: el o la cuidadora esta todo el tiempo
pendiente de la persona que cuida, existe sobreproteccion hacia la persona con
discapacidad, se fomenta la dependencia o la independencia, se toma las actitudes
de la persona que cuida para tomar impulso para seguir.

e Actitudes con el resto de los miembros: se observa la diferencia en el trato con los
otros miembros, se observa si se apoya en ellos para el cuidado de la casa, los
demés hijos y del mismo miembro con discapacidad, se distribuyen las
responsabilidades del hogar y tienen roles definidos.

e Actitudes con el personal de salud: en caso de que nos toque coincidir con las
caravanas de salud al momento de ir a trabajo de campo se observara la
comunicacion que se tiene con el personal, si han recibido mal trato o si le han
brindado la informacion necesaria para llevar a cabo el cuidado del miembro con
discapacidad.

e Conocimientos de atencion primaria de la salud: se observa que él o la cuidadora
sabe reconocer las situaciones que pueden poner en riesgo la salud del miembro con
discapacidad, esta preparada para realizar curaciones y cuestiones terapéuticas, tiene
conocimiento de los farmacos que se administran, horarios dosis y cuando deben
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indicarse, ha obtenido conocimientos particulares para brindar el cuidado, utiliza
tratamientos alternativos para el cuidado como herbolaria, acupuntura, terapias entre
otras.

Redes de apoyo: Identifica las redes sociales y de apoyo con las que cuenta el o la
cuidadora. Pueden incluir miembros de la familia, familia extendida e incluso miembros de
la comunidad, asi como si estas redes brindan apoyo para acceder a recursos, intercambio
de conocimientos que aporten al cuidado y la salud primaria de todos los miembros del
hogar incluyendo al miembro con discapacidad, asi como el fortalecimiento de la cohesion
comunitaria y social.

Anexo 3
Guion de entrevista para los hogares con miembros con discapacidad

Guion de entrevista

Fecha de aplicacion:

Localidad de aplicacion:

Caracteristicas de la casa habitacion del entrevistado:
Nombre del entrevistado:

Edad del entrevistado:

Estado civil del entrevistado:

Tipo de discapacidad de la persona a la que cuida:
Parentesco con la persona que cuida:

Contexto social/ sociocultural

1.- ;esta casa donde viven es de ustedes? ;Como la obtuvieron, alguien les ayudo para
obtener el terreno o construir la casa, ya sea, familia, vecinos, gobierno?

2.- ¢cuantas personas viven aqui?, me puede decir cudl es su relacion con ellos por ejemplo
si son su pareja, hijos, padres etc. y que edad tiene cada uno de ellos.

3.- ¢de todas las personas que viven aqui cuantas de ellas estudian y cuantas trabajan?

4.- ¢para poder llegar a sus lugares de estudio y/o trabajo como le hacen, es decir como se
trasladan hasta alla y cuanto tiempo hacen?

5.- Y de ellos (refiriéndose a las personas del hogar que trabajan) ¢hasta qué grado
estudiaron?
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6.- ¢sabe si donde ellos trabajan estan expuestos a algo que pueda causarles un problema de
salud, por ejemplo, quimicos, polvo, exposicion solar u otro?

7.- ¢sabe si donde ellos trabajan cuentan con las prestaciones de ley? como por ejemplo
servicio médico para ellos e incluso para usted, que si necesita incapacidad se ladeny le
paguen los dias que no trabaja, aguinaldo etc.

8.- ¢ahorita le pregunte si en el trabajo tiene servicio médico su esposo, eso la cubre a
usted? ¢cubre también a su hijo(a)?

9.- cuando se enferman ¢a donde acuden? ;A la institucion donde estan afiliados? ¢ Cuanto
tarda en llegar ahi? ;Como considera la atencion que le brindan ahi? ¢ Cuénto tiempo la
hacen esperar para atenderlos? ;tuvieron que hacer algin pagos por la atencion de
problemas de salud en estas instituciones publicas? (si responde que no asiste a la
institucion a la que esté afiliado)

10.- ;a donde acude entonces a consultar cuando se enferma? ¢Por qué decide atenderse
ahi? ¢Cuanto tarda en llegar ahi? ; Como considera la atencion que le brindan ahi? ;Cuanto
tiempo la hacen esperar para atenderlos? (si no acude a consultar)

11.- ;porque no acuden a atenderse? (indagar si es por cuestiones econdémicas, Si porque no
confia en la institucion médica, si ha sufrido maltrato por el personal de salud o personal
administrativo de la institucion, si prefiere practicar otro tipo de atencion tradicional es
decir curanderos hierberos etc. o tiene preferencia por la automedicacion.

12.- ¢quién (o quienes si es el caso) es él o la responsable de la provision econémica del
hogar?

13.- ¢con el sueldo que cada uno de ellos da para el hogar les alcanza para pagar los
recibos, la comida, consultas si es que se necesitan medicinas, trasporte? (aqui se dara pie a
obtener informacién si algtn miembro del hogar padece alguna enfermedad crénico
degenerativa o si estan expuestos de acuerdo con el contexto de las localidades a picaduras
de animales ponzofiosos, insectos etc. que les implique acudir de urgencia a consultar)

14.- ;aqui en su casa ustedes con que servicios cuentan? Por ejemplo, tienen agua entubada,
drenaje.

15.- ¢ tltimamente usted se ha enfermado? (si la respuesta es afirmativa) de que se ha
enfermado? ¢ A qué cree que se deba que se haya enfermado?

16.- ;usted considera la salud como algo importante? ¢le da miedo enfermarse? ¢qué
medidas realiza o que hace para evitar enfermarse?

17.- una vez que se enferma usted o alguien de su casa ¢qué es lo primero que hace? ;acude
con alguien para que la atienda o la cure? ¢Por qué?
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18.- ¢aqui hay algun centro de salud? ¢cuando hay una urgencia o una enfermedad donde
es donde buscan el primer auxilio? (si responde que no hay centro de salud se hace el
siguiente cuestionamiento)

19.- ¢el centro de salud més cercano o donde buscan el primer auxilio hasta donde esta y
cuanto tiempo hacen en llegar ahi?

20.- ¢cudles considera usted que son las dificultades a las que se han enfrentado al no
contar con un servicio de salud aqui en la localidad?

21.- ¢Qué significa para ustedes vivir aqui en el campo?

22.- ;usted se iria a vivir a otro lado? Si la respuesta es negativa, ¢Por qué? ;que los
mantiene viviendo aqui?

23.- ¢0iga 'y como ve usted aqui donde viven? ;Los vecinos son buenos, se apoyan entre
ustedes si necesitan algo? ¢Se organizan por ejemplo para pedir apoyo ya sea a municipio o
a otra autoridad para alumbrado, conseguir agua o alguna otra cosa que les afecte a todos?

Familia

24.- ¢ahorita le pregunte que tipo de discapacidad tenia su hijo (a) cuénteme han ustedes
tenido que realizar adaptaciones aqui en su casa para que €l o ella puedan moverse y hacer
las cosas por ellos mismos?

25.- ¢COmo se organizan aqui en su casa por ejemplo cuénteme asi muy general si puede un
dia a dia de todos ustedes por ejemplo a qué hora se levantan, se van a trabajar, estudiar o
empiezan las cosas de la casa ya sea quehacer comidas cuidados? (esto con la finalidad de
definir los roles, si al describir este dia a dia se ven bien delimitados ya no se hara la
siguientes preguntas)

26.- ¢su esposo a qué hora llega del trabajo? ;Normalmente él le ayuda con cosas de la casa
o con el cuidado de sus hijos?

27.- ¢su hijo (a) solamente estudia o trabaja, o también ayuda con tareas de la casa o
comprando alimentos (si es el caso de que trabaje)? (en este espacio se pretende obtener la
informacidn para reconocer si las tareas estan distribuidas o asignadas de acuerdo con el rol
de genero).

28.- ¢Quién se encarga de la alimentacion del hogar? ¢Podria describirme que comida es la
gue mas consumen o cuales son los alimentos que mas acostumbran a consumir? ¢con que
bebida acostumbran a acompafar normalmente la comida? (esta con la finalidad de
descubrir algunos habitos aprendidos en el hogar con relacion a la alimentacién)

29.- ¢podria decirme quien se encarga del cuidado de su hijo(a) con discapacidad, por
ejemplo, si solo es usted o si algunos de los demas miembros del hogar también apoyan en
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el cuidado? (esto con la finalidad de conocer si existe un una red de apoyo intrafamiliar en
el cuidado del miembro con discapacidad).

30.- (si él o ella es la cuidadora principal) usted tiene alguna enfermedad, por ejemplo,
azUcar, presion alta (diabetes, hipertension) o alguna otra enfermedad? ¢ lleva control de
ella? (esto con la finalidad de conocer si tiene seguimiento y conocer como son los habitos
aprendidos en relacién con la salud).

31.- ;cémo fue que se dieron cuenta de la discapacidad de su hijo (a)? ¢ €l tiene alguna
enfermedad? Los doctores le apoyaron para conocer todo lo relacionado con su dicapacidad
y la orientaron en que forma debe darse los cuidado? (esto con la finalidad de descubrir si
ellos o los médicos que dieron el diagndéstico ven la discapacidad como una enfermedad)

32.- ¢para qué actividades necesita ayuda su hijo (a), el hace algunas actividades solo (a),
pudiera contarme eso?

33.- ¢ Podria platicarme como es cuidar a su hijo(a)? por ejemplo si ya lo hace como en
automatico o como parte de su rutina, si por ejemplo algo se complica con su salud si usted
sabe reconocer que le estd pasando y que debe hacer?

34.- ;usted se siente responsable de la discapacidad de la persona que cuida?

35.- ¢usted siente que se exige de mas en relacion con sus conocimientos respecto a la
discapacidad y el cuidado?

36.- ¢ Se siente culpable por cansarse al cuidar o por ejemplo cuando toma tiempo de ocio o
descanso en lugar de estar al pendiente de la persona que cuida, es decir que piense deberia
estar...?

37.- ahorita yo le preguntaba si identifica alguna urgencia, cuando esto sucede ¢usted como
se siente, ya confiada porque sabe que hacer o, aunque sabe que hacer comoquiera se
preocupa o Se pone nerviosa o estresada o como se siente?

38.- ¢usted esté todo el tiempo al pendiente de ella (el) o si se toma un tiempo para usted
para descansar o estar un ratito mas relajada? O de plano no puede tener esos tiempos

39.- ;usted siente que cuidar es cansado, si le absorbe mucho tiempo, o por ejemplo que en
alguna ocasion se haya lastimado o enfermado o incluso que piense o sienta que se ha
descuidado por estar al pendiente de cuidar a su hijo(a)?

40.- ¢sus hijos (as) alguna vez le han dicho que siempre esta con su hijo(a) con
discapacidad o ellos también le ayudan cuidado y saben qué hacer en ciertas situaciones
con él o ella?

41.- su hijo (a) toma algun medicamento? (si la respuesta es Sl) ¢qué medicamentos toma,
sabe cada cuanto debe tomarselos, sabe para qué son?
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42.- ;Como sabe esto, alguien del personal de salud le dijo que medicamentos darle a su
hijo (a), como actuar en alguna urgencia o algo relacionado a su salud?

43.- ;cOmo es su experiencia con el personal médico que ve a su hijo (a), como la han
tratado, como lo han tratado a él(ella)? ¢Cree que le brindaron la informacion que
necesitaba? ¢Cuales son las mayores dificultades a las que se han enfrentado?

44.- aparte de las indicaciones que le ha dado el personal de salud usted ha buscado algun
otro tratamiento para su hijo (a) por ejemplo un hierbero o utilizar homeopatia o llevarlo
con sobadores o algo asi?

45.- (si utiliza algun otro tratamiento) ¢como llego a estos tipos de tratamientos, quien se
los recomendd, ha visto que utilizarlo ha ayudado a su hijo?

Individual

46.- ;cOmo considera la salud de su hijo (a)?

47.- ;considera que su hijo pudiera ser independiente en algun punto de su vida, por
ejemplo, que espera de él (ella) por ejemplo en 10 afios y en un futuro?

48.- ¢ Qué actitudes identifica en su hijo (a) (esta pregunta se realizara dependiendo de lo

que la o el entrevistado responda cuando se le cuestiono en que actividades necesita apoyo
su hijo(a)

Anexo 4

Consentimiento informado

, Nuevo Leodn a

Instituto Investigaciones Sociales (iinSo)

Yo, Karla Isabel Juarez Ibarra, investigadora y responsable del proyecto de investigacion
“Determinacién social del proceso salud-discapacidad-atencién en hogares de las zonas

rurales de Nuevo Leon.”, hago constar lo siguiente:
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Los objetivos de este proyecto son:

e Identificar los determinantes sociales que influyen en la salud de las personas con
discapacidad de las zonas rurales de Nuevo Leon.

e Conocer los DSS intermedios y estructurales que estan presentes y se relacionan con
la salud de las personas con discapacidad de las zonas rurales de Nuevo Leon.

e Identificar las situaciones de interaccion, roles, funciones, toma de decisiones, que
se presentan al interior de los hogares rurales en el proceso salud-discapacidad-

atencion de los miembros con discapacidad.

Para ello, se plantea hacer una entrevista con duracion aproximada de 60-140 minutos, en la
cual no se expondran su nombre completo, ni dato alguno que le identifiqgue o ponga en

riesgo su privacidad.

Usted podra solicitar, si asi lo desea, una transcripcion de la entrevista que se le hara, asi
como de la nota de audio y material fotografico. EI material que se obtenga y la
informacion que usted brind6 se utilizara con fines académicos es decir se podré utilizar
para publicacion y difusion de manera textual y no solo para este proyecto sino para

proyectos futuros afines con la tematica tratada en esta entrevista.

De igual manera usted podra solicitar que se detenga la grabacion de la entrevista en caso
de que asi lo desee e incluso podra solicitar no participar en el proyecto o que su entrevista

no sea utilizada durante el trascurso de este.
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Yo, , habiendo leido y comprendido la

informacion presentada y habiendo sido todas mis dudas resueltas por la entrevistadora,
acepto participar en el proyecto de investigacion “Determinacién social del proceso salud-
discapacidad-atencion en hogares de las zonas rurales de Nuevo Le6n.”, y estoy consciente

de que puedo retirarme de dicho proyecto en cualquier momento sin recibir represalias.

Entrevistada Entrevistadora
Nombre: Nombre:
Fecha: Fecha:
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