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Este trabajo aborda las practicas y estrategias de autoatencion empleadas
por los hogares ante el Covid-19. Por medio de la autoetnografia, presenta-
mos el caso de una familia de estrato socioecondémico alto que cuidd en casa
a un paciente grave. Ademas de ofrecer un contrapunto respecto a la gestion
que realiza la mayoria de la poblacion de los sectores subalternos, a partir
de itinerarios terapéuticos identificamos la importancia de la organizacion y
comunicacion entre la familia vy el sector salud para el cuidado del paciente.
Lo anterior, en medio de un ambiente de conflicto generado por la presion
de tomar decisiones con informacion y tiempo limitados para atender la en-
fermedad de Covid-19.

PALABRAS cLAVE: Covid-19, autoatencion, grupo familiar, autoetnografia, itine-
rarios terapéuticos

Self-care Practices and Strategies Against Covid-19 in a Family
of High Socioeconomic Status in Mexico

This work addresses the self-care practices and strategies used by house-
holds in the face of Covid-19. Through autoethnography, we present the case
of a family from a high socioeconomic status who cared for a seriously ill
patient at home. In addition to offering a counterpoint regarding the man-
agement carried out by the majority of the population of subaltern sectors,
from therapeutic itineraries we identify the importance of organization and
communication between the family and the health sector for patient care.
The foregoing, amid an environment of conflict generated by the pressure to
make decisions with limited information and time to attend to the Covid-19
disease.

Keyworps: Covid-19, self-care, family group, autoethnography, therapeutic
itinerary
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Introduccion

n este articulo presentamos las practicas empiricas que una familia del esta-

do de Chihuahua, de estrato socioeconémico alto, implement6 para la
atencién de un paciente de Covid-19 durante el primer afo de la pandemia. El
trabajo se sittia en 2020, cuando gran parte de la informacién sobre como prevenir
y actuar ante el virus SARS-CoV-2 provenia de las conferencias vespertinas diarias
de la Secretaria de Salud o de redes sociales, en general sin evidencia cientifica y
sustentada en testimonios casi siempre anénimos.

Algunos estudios se han concentrado en los grupos subalternos para entender
coémo el Covid-19 afecta a las poblaciones vulnerables (Cruz y Monteiro, 2021;
Arceo-Gomez et al., 2021), y han demostrado que los determinantes sociales de
salud vuelven selectivos los riesgos e impactan la capacidad de los recursos movili-
zables. La limitada respuesta institucional se recrudece por el trato diferencial hacia
las personas con menos recursos en los centros de atenciéon (Garay y Calderdn,
2021). Bajo este panorama, consideramos necesario proponer un contrapunto y
hacer una revision sobre las pricticas que los individuos con un nivel socioecond-
mico alto pudieron llevar a cabo ante el Covid-19 en sus hogares.

En el caso de la familia de estudio, la movilizacién y organizacion fue ex-
haustiva y decisiva para el cuidado y la recuperacién del paciente. La familia busco
informacidn en redes sociales sobre experiencias de éxito y escuchd la orientacién
de médicos privados sobre los primeros pasos a seguir. Ademads, tuvo acceso opor-
tuno a insumos, aprendizaje y pruebas, y adquirié equipo para cuidar al paciente!
y dar seguimiento a la severidad de los signos.? También contratd a personal de
enfermeria que se encargo de atender al paciente en casa, y conto con teleatencién
de especialistas y hospitalizacion privada.

1 Mascarillas, higienizantes, caretas, guantes y material de laboratorio para toma de muestras a domicilio.
2 Oximetros, termometros, baumandmetro, compra y renta de tanques de oxigeno y concentradores.
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Todas estas acciones, informacién e insumos
muestran aprendizajes apresurados por parte de
los grupos familiares para llevarlos a cabo en mo-
mentos de emergencia. El acceso a informacion y
la posibilidad de obtener medicamentos, aunados a
las decisiones del grupo familiar, la autocritica y los
consejos de amigos y vecinos, son cruciales para la
interpretacidn, atencioén y recuperacion en casos de
enfermedad. Desde la perspectiva antropoldgica,
todas las formas de atencion, y no solo las activida-
des de tipo biomédico, que de manera intencional
buscan prevenir, tratar, controlar, aliviar o curar un
padecimiento determinado constituyen actividades
bésicas del proceso de salud/enfermedad/atenciéon
(s/efa), también llamado autoatencién (Menéndez,
20006). Por lo tanto, la autoatenciéon es “el primer
nivel real de atencién, prevencidon y comprension”
(Menéndez, 2018: 107).

La autoatencion no debe confundirse con au-
tomedicacion, pues esta altima incluye las represen-
taciones y practicas que la poblacion utiliza en los
niveles de sujeto y grupo social para diagnosticar,
explicar, atender, controlar, aliviar o prevenir los
procesos que afectan la salud en términos reales o
imaginarios, sin la intervencién central, directa
e intencional de curadores profesionales, aunque
pueden ser la referencia para la actividad de autoa-
tencion (Menéndez, 2006). Desde este enfoque,
la autoatencion es un dispositivo que articula dife-
rentes saberes para el cuidado, los cuales incluyen la
telemedicina y la atencidn profesional en casa, que
han sido centrales durante la pandemia (Monraz-
Pérez et al., 2021).

Ante el imprevisto y la falta de informacién,
los microgrupos de estratos socioeconémicos altos
tuvieron mas y mejores condiciones para hacer
frente a la incertidumbre, y al poder probar to-
dos los recursos existentes, ampliaron su espectro
de elecciones (Arceco-Gomez et al., 2021). De ahi
surge el interés por presentar las experiencias de

autoatencioén de un grupo familiar de clase alta ante

un episodio grave de uno de sus miembros, tras
la muerte del patriarca de la familia. Para ello, se
exploraran, analizarin y recuperaran las acciones y
decisiones que los individuos tomaron fuera de los
hospitales. Este proceso ha sido poco discutido en
términos de las estrategias que se desarrollan al incu-
rrir en la autoatencidn por falta de acceso al sector
salud, o bien por desconfianza, temor a la hospitali-
zacién o falta de cobertura médica.

Mediante la descripcién de la familia como
unidad de analisis, proponemos identificar y anali-
zar las formas de atencion que este conjunto social
empled frente al Covid-19. El punto de partida es el
relato que hace este grupo familiar, que sitda su ex-
periencia en un sector socioeconémico medio-alto,
durante el primer afo de la pandemia. Lo anterior,

con los siguientes objetivos especificos:

* Recuperary analizar, con base en la carrera del
enfermo, la participacion, papeles y estrategias
que familiares y personal de salud asumieron
durante la autoatencidn.

* Identificar y describir qué otros recursos para
la atencion, que el sector salud no brind6 o no
cubrid, fueron necesarios e incluso indispensa-
bles para el tratamiento del paciente.

¢ Identificar, describir y analizar las representa-
ciones sociales sobre el SARS-CoV-2 al recu-
perar las experiencias de los cuidadores que

participaron en los procesos de atencion.

Coincidimos con Eduardo L. Menéndez (2006) en
que la autoatencidn constituye la forma de cuidado
mids constante y el principal nicleo de articulacion
practica de las diferentes formas de atencion. Pensa-
mos que la autoatencion, de acuerdo con las estruc-
turas de los microgrupos, seguird jugando un papel
central de contencién de esta pandemia (Menéndez,
2020). Con apoyo en la autoetnografia, exponemos
las estrategias de una familia de estrato socioeconé-

mico alto y evidenciamos los diferentes y numerosos
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recursos que tuvo para enfrentar la enfermedad y
proveer cuidados.

El estudio puede ser referencial y permitir un
contraste con las estrategias de estratos socioecono-
micos bajos (Cullell y Galindo, 2021; Ordonez, 2020).
Esperamos que este esfuerzo aporte una reflexién so-
bre los significados de la autoatencién del Covid-19
en distintos sectores sociales, con el prop6sito de di-
mensionar las desigualdades en los recursos moviliza-
dos y las asimetrias en el acceso a la salud.

Métodos

El estudio de caso se centra en Ego,” un hombre de
49 anos de edad, segundo de cuatro hermanos, quien
enferm6 de Covid-19 y desarrollé sintomas graves.
El evento sucedié un mes después de que su padre,
de 79 afios de edad y patriarca de la familia, falleciera
a consecuencia de la misma enfermedad.

El distanciamiento fisico que impuso la pan-
demia trastocd la forma tradicional de hacer trabajo
etnografico mediante encuentros cara a cara. A me-
diados de 2020, las condiciones nos acercaron a las
experiencias de nuestros hogares como punto de
partida y andlisis. Incorporamos la autoetnografia
como una estrategia metodologica bajo la defini-
cién de David M. Hayano (1982), quien la describe
como un método de estudio de un grupo social que
el investigador considera propio. La autobiografia
(Blanco, 2012) que aqui presentamos toma como
unidad de andlisis a un grupo familiar, pero de ma-
nera secundaria da cabida a los relatos personales y
autobiograficos del etndgrafo en tanto investigador.

Mediante entrevistas en profundidad con los
principales cuidadores, realizadas por videollamadas,
y la observacién de la dindmica familiar, registramos
la carrera de atenciéon del enfermo para dar cuenta
de particularidades que permitieran establecer una
serie de generalidades sobre los cuidados, atencion y
toma de decisiones frente al SARS-CoV-2. Con este

proposito, reconstruimos los itinerarios terapéuti-
cos que los cuidadores recorrieron para atender al
paciente en casa (Osorio, 2001: 40), a partir de los
cuales se obtuvo un patrén de tratamiento que ex-

plora cinco fases:

1) Representaciones sobre el sARs-CoV-2 an-
tes del primer contagio en la familia: fuentes de
informacidn, descripcion del contexto epide-
miologico del entorno inmediato y medidas
de prevencidn.

2) Diagnéstico, atencién y muerte del patriarca de
la familia.

3) Diagnéstico inicial de Ego: pasos a seguir durante
la confirmacién y atencion del padecimiento; los
primeros sintomas y su interpretacioén; las prue-
bas para obtener el diagndstico; actores que parti-
ciparon en las primeras consultas dentro de la red
familiar, y personal médico.

4) Busqueda de atencién para Ego: namero y tipo
de médicos consultados para determinar la gra-
vedad de la enfermedad; estrategias familiares
para el cuidado del enfermo; ampliacion de las
redes para la basqueda de especialistas ¢ insumos
para el tratamiento, y equipo de atencion.

5) Representaciones y aprendizajes del grupo des-

pués del episodio de enfermedad.

Una de las autoras de este articulo se involucrd en
la basqueda de informacion, el cuidado y la toma
de decisiones que marcarian las trayectorias de la sa-
lud de su padre y su hermano, y no dejé de reflexionar
sobre el concepto de autoatencion “desde adentro”.
La experiencia, dolorosa para ella y su familia, signi-
ficaba un hecho social en el cual los saberes antro-
polégicos no sélo podrian aplicarse respecto de los
“otros”. La otra autora de este articulo contribuyd

3 Paciente del que se desprenderd una serie de estrategias
familiares para su atencion.
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en la reconstruccion de los itinerarios y el analisis del
problema de investigacidn, y ejercié un papel im-
portante en el control de sesgos de las tensiones fa-
miliares. Su posicién “desde afuera” no la eximi6 de
participar de manera intima en el proceso, y fue es-
pecialmente sensible al compromiso emocional que
se desencadend entre los implicados directos del caso.

Ego tuvo cuidadores de su red familiar con
diferentes grados de proximidad. El criterio de
seleccidn se determind con base en las personas
involucradas directamente en su cuidado y en la ob-
tencién de insumos, las decisiones médicas y la par-
ticipacion en un chat familiar en torno al cuidado
del enfermo. El personal médico y de enfermeria se
incluye como actores secundarios. Se realizaron en-
trevistas a profundidad con los cuatro miembros del

chat. Las entrevistas duraron dos horas y se hicieron

por videollamada porque las medidas de confina-
miento continuaban. A continuacién se describen
los perfiles de estas cuatro personas:

Cuidadora 1. Cuidadora principal. Cényuge
respecto a Ego. Tiene 48 anos de edad y dos hijas con
Ego, de 14 y 12 anos de edad. Su principal actividad
es el hogar.

Cuidadora 2. Cuidadora secundaria. Hermana
respecto a Ego. Tiene 52 afios de edad y es la mayor
de los cuatro hermanos. Estd casada y se desem-
pefia en el drea administrativa del negocio familiar.
Particip6 en la busqueda de informacién sobre otras
opiniones médicas, la facilitaciéon de enfermeras,
medicamentos e insumos.

Cuidador 3. Cuidador secundario. Hermano
respecto a Ego. Tiene 45 afios de edad y es el tercero

de los cuatro hermanos. Su participacion se basé en

CUARTOSCURO » La Secretarfa de Salud en Ciudad Juarez, Chihuahua, llamo a la poblacion a no bajar las guardia en las medidas sanitarias de prevencion

ante el Covid-19, octubre de 2020.
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la compra y recarga de tanques de oxigeno, bus-
queda de informacién y compra de insumos antes
de la hospitalizacion de Ego.

Cuidador 4. Cuidadora secundaria. Hermana
respecto a Ego. Tiene 43 anos de edad y no vive en
la ciudad de Chihuahua. Apoy6 en el cuidado emo-
cional de la madre, en la busqueda de informacién,
la toma de decisiones, y sobre todo, como media-

dora en las tensiones y disputas familiares.

Resultados

Este grupo familiar estd conformado por 16 miem-
bros repartidos en tres generaciones y divididos en
cuatro hogares. Los ingresos provienen principal-
mente de la empresa familiar fundada por el abuelo
hace 30 anos, en el ramo de venta y distribucion de
equipo de seguridad industrial, y, en tiempos recien-
tes, de productos para prevenir el Covid-19.

Como punto de partida, la familia entendia
que, en general, hacer ejercicio, alimentarse sana-
mente, consumir vitaminas y productos naturales
mantendria sus sistemas inmunes preparados para
la enfermedad. Hasta antes de la muerte del padre,
para algunos familiares, como la esposa de Ego, el
Covid-19 era una simple gripe y un factor impor-
tante para evitar el contagio era no tener miedo,

para mantener el sistema inmunolégico alto:

Al principio se me hacia todo muy exagerado. Todo
era muy dramitico, eso de que te entregaban en los
hospitales a tus familiares ya en bolsas con puras ce-
nizas. Todas las noticias te decfan que no salieras ni
a la esquina, que los hospitales estaban saturados,
que ya no habia ventiladores. Yo siempre pensé que
el miedo te baja las defensas, por eso trataba de no
entrar en panico para mantener el sistema inmuno-
l6gico alto. Yo empecé a creer en el Covid como
hasta agosto, con lo de mi suegro (entrevista con la
cuidadora 1, Chihuahua, 15 de febrero de 2021).

Al comienzo de la pandemia, la informacion era
limitada, pero la familia instrument6 medidas de
prevencion aun antes de recibir las instrucciones
de la Secretaria de Salud, ya que la empresa fami-
liar suministraba equipos de seguridad y proteccion
personal para el SARS-CoV-2 a industrias y perso-
nal de salud. De hecho, este negocio fue una de las
primeras empresas en montar un comité: “pusimos
un guardia tomando la temperatura, en ese tiempo
ni los supermercados lo tenian. Contratamos una
enfermera que tomaba signos de cada trabajador.
Imaginate, los reyes de las mascarillas, el gel, ter-
moémetros, oximetros —se podria decir—y aun asi
nos contagiamos, increiblemente” (entrevista con
la cuidadora 2, Chihuahua, 12 de febrero de 2021).

La empresa familiar forma parte de las activida-
des esenciales del sector productivo, y en términos del
semadforo epidemiologico,* pertenece a las activida-
des laborales que no se suspendieron durante toda
la pandemia. Aun con las medidas de seguridad,
hubo contagios a principios de agosto. En ese mo-
mento, la empresa era una de las pocas que distri-
buia pruebas de Covid-19, de manera que la familia
pudo detectar y controlar otros casos, en principio
entre aquellos integrantes del grupo familiar que
trabajaban con el padre. Ese mes, la cuidadora 2 y
su esposo resultaron positivos, pero asintomaticos.

El patriarca se confirmé como caso positivo
el 25 de agosto de 2020. Permaneci6 internado en el
hospital durante septiembre, hasta su muerte en
la primera semana de octubre. El 22 de octubre se
declar6 a Chihuahua en sematforo rojo, tras el re-
punte mds significativo de defunciones en el estado
hasta ese momento (Secretaria de Salud, 2021). Para
evitar el panico entre amigos y clientes, se tratd el

caso con discrecion:

4 Sistema de monitoreo para la regulacion del uso del espa-
cio publico de acuerdo con el riesgo de contagio de SARS-
CoV-2 (Gobierno de México, 2022).
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Cuando mi papi fue al hospital me dijo: “no le
digas a nadic”, y yo respeté su decision. Yo tam-
poco lo quise decir porque dije: “voy a asustar a la
gente”. En ese tiempo las personas enfermas eran
poquitas, y también me he ido enterando que mu-
chas que estaban pasando por lo mismo no dijeron
nada (entrevista con la cuidadora 2, Chihuahua, 12
de febrero de 2021).

Con pocos referentes ¢ informacion limitada, la de-
cision de hospitalizar al papa se tomd por unanimi-
dad, debido a sus problemas de salud preexistentes y
de acuerdo con la recomendacion del sector salud.
El grupo familiar activé sus redes mas cercanas para
buscar las mejores opciones de neumologos y de
atencion hospitalaria; sin embargo, la experiencia
no se valord positivamente debido al fallecimiento
del paciente y los problemas detectados durante su
cuidado. Por ejemplo, el patriarca se quejo de la
falta de atencién y aseo del personal de enfermeria,
y lo transmitié a sus familiares via telefonica durante
los primeros dfas. Después de la intubacidn, el mé-
dico tratante dio informacién errénea sobre otro
paciente. En este mismo tenor, destaca la escueta
informacién sobre el estado del paciente que el neu-
mologo dio al grupo familiar. Por altimo, cuando
el paciente transité de la intubaciéon en el drea de
Covid-19 a la de terapia intensiva, los familiares pu-
dieron visitarlo y percatarse de otras irregularidades.
En este escenario, el paciente fallecid a causa de una
transfusion sanguinea que no se efectud a tiempo,
producto de la mala comunicacién entre el médico
responsable, los intensivistas y el laboratorio.

A seis semanas del fallecimiento de su padre,
Ego presentd malestares y fiebre. La familia estaba
en duelo, al igual que ¢l. Todos estaban perplejos
ante el rdpido y lamentable desenlace de la enfer-
medad del patriarca. De acuerdo con la interpreta-
ci6én de la esposa de Ego, su marido enfermé como
consecuencia de la pérdida de su padre: “él traia su

sistema inmunologico bajo por su tristeza, por lo de

su papd” (entrevista con la cuidadora 1, Chihuahua,
15 de febrero de 2021).

Ego fue aislado después de obtener el resul-
tado positivo, primero de una prueba ripida, y des-
pués, de una prueba confirmatoria de reaccién en
cadena de la polimerasa (PCR). A diferencia de la
mayor parte de la poblacidn sin acceso a viviendas
adecuadas para el aislamiento (Cruz y Monteiro,
2021; Ordonez, 2020), la familia tuvo la posibilidad
de aislar los casos sospechosos o positivos en habi-
taciones con acceso a bafio exclusivo para la per-
sona enferma. Posteriormente, la familia comenzd
la bisqueda de atencién biomédica y consultd por
WhatsApp a un médico conocido durante el pro-
ceso de s/efa del patriarca. Ningun otro miembro
del hogar desarroll6 sintomas y la cuidadora 1 de-
cidi6 que s6lo su esposo siguiera con la medicacion.

Después de una semana, Ego mejord y todos
pensaron que iba a superar la enfermedad. Sin em-
bargo, de manera inesperada, su oxigenacion bajo
a 80% vy presentd un cuadro de profundo agota-
miento, debilidad, falta de apetito, depresion, irrita-
bilidad y dolores intensos de cabeza. Los hermanos
de Ego lo proveyeron de tanques y concentradores de
oxigeno.

Desde la primera semana de la enfermedad, la
atenciéon en casa fue demandante, principalmente
para la esposa. Ego no tenia fuerzas y ella debia en-
trar con frecuencia a la habitacién para tomar los
signos vitales, proporcionarle los medicamentos y
alimentarlo. Durante tres dias la cuidadora 1 im-
plementd todas las medidas sanitarias posibles; usd
overol, mascarilla, guantes y aerosoles desinfectan-
tes para tratar con el paciente:

T tienes que tomar desde la oxigenacion, la tem-
peratura, porque ellos [los profesionales médicos a
distancia] no pueden hacerlo. Entonces tienes que
estar entrando y saliendo. Entonces si llega un mo-
mento en que ya te quitas todo. Inclusive llega un

momento en que tu tienes ya que dormir en esa
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CUARTOSCURO » Locatarios de una plaza comercial en Ciudad Judrez, Chihuahua, demandan a las autoridades que les dejen abrir, tras haber pasado

cuatro meses con sus negocios cerrados por la pandemia de Covid-19, julio de 2020

recamara por el miedo de que se empiece a agravar
(entrevista con la cuidadora 1, Chihuahua, 15 de

febrero de 2021).

La primera semana los sintomas todavia eran gestio-
nables en casa. Las hijas y la cunada de Ego asumie-
ron algunas de las labores domésticas. Sus hermanos
entregaban todo tipo de recursos en la vivienda,
apoyaban en la instalacién y recarga de los tanques
de oxigeno, y proveian medicamentos alternativos,
como hipoclorito de sodio. Ante la conducta im-
previsible de la enfermedad y la incertidumbre de la
muerte, la familia de Ego lo visitaba a diario. Las ten-

siones no tardaron en aparecer pues la familia querfa

un seguimiento mas preciso de los signos del paciente
y notificaciones regulares, pero eso excedia la capa-
cidad de la esposa de Ego, sobrecargada de trabajo.
La pérdida reciente del patriarca llen6 de miedo
a la familia, que temia perder contacto con Ego y que
se repitieran las irregularidades en su atencion, como
acababan de experimentarlo. Por eso, el médico sugi-
116 adaptar un hospital en casa, lo que implicé la con-
tratacién de personal de enfermeria en dos turnos, para
la administracién intravenosa de suero y medicamen-
tos, y para garantizar el uso adecuado del concentrador
de oxigeno. A principios de la pandemia, el perso-
nal médico y de enfermeria no atendia en casa, pero

para entonces ese tipo de atencion era mas factible:
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En agosto que las buscamos [personal de enfer-
meria] no era tan ficil. Cuando yo andaba bus-
cando, como que tenfan miedo. Ya para esta fecha
de diciembre habia mucha disponibilidad, varios
se encargaron de hacer negocios de enfermeras
(entrevista con la cuidadora 2, Chihuahua, 12 de
febrero de 2021).

La familia suponia que con la contratacién de per-
sonal especializado el seguimiento de los sintomas y
del desarrollo de la enfermedad seria mds objetivo y
preciso, pero durante los primeros dias de hospital
en casa la interpretacidn y la comunicacion siguid
dependiendo de forma exclusiva de la cuidadora 1.
Para aproximarse al equipo de enfermeria, los her-
manos hicieron un grupo de WhatsApp en el que
incluyeron a los técnicos y a la esposa de Ego.

El hospital en casa fue un periodo estresante
para la cuidadora 1, pues se sentia nerviosa por tener
que recibir personal médico que atendia de ma-
nera regular a pacientes con Covid-19. Ademis,
sus tareas domésticas se multiplicaron de manera
notoria: comenzd a dar seguimiento a los examenes
de laboratorio, recibia a los técnicos en casa, lle-
vaba muestras de sangre, etc. También debia tener
a disposicion los insumos médicos requeridos por el
equipo de salud, que eran dificiles de conseguir, y
asumio, incluso, la preparacion de los alimentos para
el personal de enfermeria.

El cansancio de la cuidadora 1 y su inquictud
por no ver mejorias en Ego la hacian dudar de la de-
cision que habian tomado. Por otro lado, la familia
participaba de manera proactiva, pues se encargaba
de resolver los problemas que surgian con el per-
sonal de enfermeria y consiguia los equipos que se
requerian, los cuales, conforme al incremento de
casos en noviembre de ese ano, eran cada vez mas
dificiles de encontrar.

Aun con la asistencia del equipo de salud en
casa, la familia identificé algunas irregularidades

en la atencidén —por ejemplo, los tanques de oxi-
geno se agotaban cada vez mds ripido—. Les pre-
ocupaba también no tener garantizado el acceso al
suministro de oxigeno los fines de semana, cuando
la demanda era mayor. Para entonces, Ego y sus cui-
dadores se sentian rebasados y consultaron a otros
médicos en busqueda de diferentes opiniones. De
distintas formas se cuestion6 la capacidad de todos
los involucrados para hacer frente a la atencion en
casa. Finalmente, al cabo de una semana, el mismo
paciente manifestd que queria ir al hospital y su es-
posa lo apoyo.

Cabe senalar, una vez mds, que las numerosas
responsabilidades de la atencién en casa recayeron
sobre un grupo familiar en proceso de duclo. Aunque
la hospitalizacion fue un respiro para todos, no estuvo
exenta de tensiones entre los miembros. Uno de los
motivos de tension, por ejemplo, fueron las fuertes
discusiones entre la cuidadora 1 y los hermanos del
paciente al pedirles que se mantuvieran al margen
del cuidado de Ego. La tension, la desesperacion y
la sensacion de incapacidad de todas las partes por
el notorio deterioro de Ego generd un ambiente de
reclamos y culpas entre los involucrados.

Aun asi, la decisiéon de enviar a Ego a un hospi-
tal privado se tomo en conjunto. La oferta se limitd
a dos hospitales y se excluy6 la clinica en la que el
patriarca habia sido hospitalizado. La familia eligid
el mis proximo a la vivienda del paciente, donde
ademds trabajaba un reconocido neumologo reco-
mendado por la red de amigos de la cuidadora 2. Ego
fue trasladado en ambulancia, junto con su esposa,
mientras se agravaba con rapidez. Incluso estuvo en
observacion previa, con altos flujos de oxigeno, en
peligro de intubacion.

Debido a la experiencia anterior, la cuida-
dora 1, como esposa del enfermo, decidi6é quedarse
en el cuarto, con Ego, y argument6 con firmeza:
“yo de aqui no me muevo”. Bajo esas condicio-
nes, ella estuvo los primeros dias en el hospital y
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firmé una carta responsiva en la que reconocia los
riesgos de permanecer en la zona de cuidados in-
tensivos al lado de su marido. Aunque la familia
estimo riesgosa esta decisién, porque podia afectar
a las hijas de ambos, la apoyd. Por mediacion de la
cuidadora 2, se aprovech6 el hecho de que la agencia
de enfermeras que atendia a Ego en casa trabaja-
ba también en el hospital para negociar el acceso de la

cuidadora 1:

Ellos arreglaron como para que fuera un turno de
12 horas, que yo me quedara nada mds en el turno
de la noche [...]; con el Covid no hay una atencién
personalizada, hay cuatro enfermeras para 40 pa-
cientes [...], inclusive a veces tu tienes que limpiar
al paciente, tienes que retirarle la orina de la sonda,
tienes que darle el medicamento (entrevista con la

cuidadora 1, Chihuahua, 15 de febrero de 2021).

En el hospital, los especialistas sélo daban consulta

por videollamada:

Al especialista nosotros nunca lo vimos en reali-
dad, ni a través de Zoom. Lo vimos ya después de
que €l salié de la enfermedad, y en consultorio.
El especialista tenfa su equipo médico que eran
urgencidlogos, intensivistas, eran los que veian al
paciente, y ellos ya le comunicaban por via Zoom
todo al doctor y el doctor les decia lo que tenian
que hacer, pero realmente el neumologo jamas ve
al paciente o la familia (entrevista con la cuidadora 1,
Chihuahua, 15 de febrero de 2021).

La cuidadora 1 se relacioné de forma estrecha con
las enfermeras al compartir espacios de descanso.
Aprendi6 técnicas para cuidar al paciente y éstas le
avisaban sobre la revisién de rutina durante el turno
matutino. Valiéndose de estas relaciones, consiguid
que la pusieran en altavoz cuando el médico u otros es-
pecialistas revisaban a Ego y ella no se encontraba con

¢l. La resistencia de la esposa para no dejar el hospi-
tal mantuvo el acceso directo a la informacidn, que
en el primer caso, con el patriarca, habia sido lo
que la familia mds buscaba, ademas de agotar todas

las posibilidades de atencion:

En el caso de mi papd, dejaban internistas de otros
hospitales que andaban por todos lados. Nunca
nos informaron bien, al menos para saber cémo
actuar, tomar decisiones. Es muy diferente que te
hablen una vez al dfa a que si estds en contacto, como
pasé con mi hermano, que dejaron a su esposa en-
trar como si fuera una enfermera. Ella, asi, estuvo y
pudo estar viendo, pues, que lo pongan boca abajo,
que le den las medicinas, todo. Aprendimos mu-
chas cosas, por ejemplo, ponerlo boca abajo, que
era algo que no sabiamos, y eso no se decia, nadie
sabia cuando estaba mi papa mal (entrevista con la
cuidadora 2, Chihuahua, 12 de febrero de 2021).

En la etapa de la hospitalizaciéon de Ego, la cuidadora 2
y el cuidador 3 tuvieron que mantenerse al mar-
gen por peticién de la cuidadora 1. Después del en-
frentamiento previo a la hospitalizacion, ella decidié
excluirlos y s6lo hablé de la parte médica con la
cuidadora 4, quien decidié tomar una posicién neu-
tral para estar enterada de la evolucién de su her-
mano y asi informar al resto de la familia. Al cabo de
10 dias, Ego dejd el hospital y terminé de recupe-
rarse con lentitud.

En el itinerario presentado hasta aqui se ob-
serva una serie de aprendizajes, asi como el miedo
a la teleatencion y las dificultades para tomar deci-
siones con poca informacion. La relacién entre los
diferentes terapeutas deja claro que, al menos en el
caso de Ego, los especialistas atendieron al enfermo a
distancia, sin impedir que la familia, dadas las estra-
tegias desarrolladas para permanecer en el hospital,
se enterara de todos los procedimientos y avances
sobre el estado de salud del enfermo, a diferencia de
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lo ocurrido con el patriarca. En el caso de Ego, las
decisiones se tomaron de manera mads auténoma;
por ejemplo, el consumo de medicamentos se limito
al paciente con sintomas, solamente; el cuidado en
casa se llevo a cabo sin el uso estricto de proteccion
personal a toda hora, y por supuesto, la cuidadora 1
lo acompaiié durante su estadia en el hospital.

Discusioén y conclusiones

En esta investigaciéon nos propusimos identificar,
describir y analizar las formas de atencién que
los conjuntos sociales han utilizado para afrontar
el Covid-19. A partir de una familia como uni-
dad de anilisis, documentamos las estrategias que
ésta desarrolld para el cuidado en casa de un pacien-
te grave: la movilizacioén y organizacion de los fami-
liares para la atencidén del paciente; el acceso y uso
de informacién; la toma de decisiones; los grados de
participacion de diferentes cuidadores, y los apren-
dizajes a lo largo del periodo que abarcé el proceso
de s/e/a.

Respecto al primer objetivo especifico, sobre
recuperar y analizar las estrategias a seguir durante
la atencién en un episodio de agravamiento de
Covid-19, identificamos como estrategias principa-
les la organizacién y comunicacion entre el cuidador
principal y los secundarios, asi como la distribucion
puntual de roles y responsabilidades entre ellos. Se
encontrd que la existencia de un cuidador principal
fue esencial, si se considera que es necesario aislar
al paciente y atenderlo con personal de enfermeria
para evitar la propagacion del virus entre los miem-
bros del hogar.

El cuidador principal vigild los signos vitales
del paciente en todo momento; siguid el horario
para la administraciéon de los medicamentos; co-
municé al médico la informacién de los signos re-

portados por el personal de enfermeria; acatd las

indicaciones y recomendaciones que emiti6 el mé-
dico a distancia; supervisé el suministro de medica-
mentos y previno que no faltara. Ademds, proveyo
los alimentos, se ocupd de la desinfeccion constante
de la habitacién y cambid la ropa de cama, entre
otros cuidados de higiene bisicos para el paciente.

Los cuidadores secundarios participaron prin-
cipalmente en el suministro de medicamentos, que
dependian de prescripciones médicas y cambiaban a
diario segun los sintomas, incluso se aseguraban de
conseguir los medicamentos en momentos de es-
casez, por ¢l alto nimero de contagios activos en
ese periodo. Asimismo, consiguieron reservas de
tanques de oxigeno, sobre todo cuando el paciente
requerié mayor cantidad por la falta de saturacion.
A su vez, previeron la contratacion del personal de
enfermeria entrenado para el manejo de pacientes
con Covid-19.

Por parte del sector salud, observamos la parti-
cipacioén permanente y activa de especialistas via re-
mota, la atencion profesional de enfermeria privada
en casa y la hospitalizacién en interaccion con uno
o mas miembros del grupo familiar. Asi, la parti-
cipaciéon de los médicos se dio en el plano técnico
o como asesores externos durante gran parte del
episodio de enfermedad, ya que la mayoria de ellos
no hacia visitas domiciliarias. Esta falta de contacto
fisico entre médico y paciente continud en el hospi-
tal. Registramos, por ¢jemplo, que los neumélogos
tenian un equipo de urgencidlogos e intensivistas
que, 2 modo de mediadores, daban seguimiento a
los signos del paciente y se lo comunicaban para que
¢l les diera las indicaciones sobre los procedimientos
a seguir.

Por su parte, el personal de enfermeria tuvo
una participacién mds proxima con los pacientes
y familiares en el adiestramiento de los cuidadores
para la atencidn del paciente. Este aprendizaje se
realizd en un tiempo limitado, tal como lo describe
la cuidadora 1:
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Te empiezan a dar muchos fips [...], en dado caso
de que pase de 100 [frecuencia cardiaca], que pueda
sufrir un infarto, entonces te dicen: “siempre la
frecuencia, muchas veces nada més nos fijamos en
la oxigenacién y no nos fijamos en la frecuencia
cardiaca, entonces es cuando te puede dar un paro
respiratorio” [...]. Inclusive hay momentos en que
los mismos [pacientes| se empiezan a quitar las
puntas [por donde pasa el oxigeno] por desespera-
cién (entrevista con la cuidadora 1, Chihuahua, 15
de febrero de 2021).

En relacion con el segundo objetivo, exploramos
los recursos de atencién necesarios y que el sector
salud no cubria. Por ejemplo, el grupo familiar de-
bid asegurarse de proporcionar y conseguir los me-
dicamentos en momentos de escasez: antibidticos,
como Azitrocina y Oseltamivir; Ivermectina, para
el tratamiento de pardsitos intestinales y externos;
Xarelto, un anticuagulante oral; Dexanetasona,
una inyeccidn para tratar reacciones alérgicas in-
tensas y controlar ciertos tipos de edema, que en el
Covid-19 se utiliza en combinacién con otros me-
dicamentos para tratar los niveles bajos de corticos-
teroides. Varios de estos medicamentos no tienen
cobertura en los seguros médicos, ya que no han
sido aprobados por el sector salud para la atencion del
Covid-19.

A este listado agregamos otros gastos, como
los honorarios médicos de aproximadamente 2000
pesos diarios por asesoria y monitoreo; el pago por
el servicio de enfermeria de 160 pesos por hora
—3840 pesos por 24 horas—; los estudios para
dar seguimiento a la evoluciéon de la enfermedad,
como las gasometrias diarias, de 4000 pesos, y la
biometria hematica, de 3000 pesos, y la tomogra-
fia computarizada o TC del térax, con un costo de
4000 pesos, que se realizd cada tercer dia para ver
la evolucién de la infeccién pulmonar. En ocasio-

nes, fue necesario el traslado en ambulancia para

la radiografia de tdrax, con un costo de 8 000 pe-
sos. Todo esto sin incluir los gastos hospitalarios en
cuidados intensivos, que rondaron los 900 000 pesos.
Todos estos costos, sin una aseguradora, pueden ser
catastroficos incluso para una familia de nivel socioe-
conémico medio-alto.?

En el ultimo objetivo especifico de este articulo
planteamos describir y analizar las representaciones
de los cuidadores sobre tres aspectos presentes a lo
largo del padecimiento: la nocidén del cuerpo sano/
cuerpo vulnerable, el virus del sARs-CoV-2 y el
tiempo del que se dispone desde el diagnostico con-
firmatorio hasta el desenlace positivo o negativo de
la enfermedad.

Las representaciones de estos tres aspectos no
son fijos y varian segiin el momento o la evolucién
de la enfermedad. Por e¢jemplo, en todos los casos
resultd ser una sorpresa que un virus se albergara en
un “cuerpo sano”, que se considera de este modo
por la ingesta de vitaminas y por hibitos como el
¢jercicio y la buena alimentacién. El consumo de
jengibre, circuma, jugos verdes, vitaminas D y C,
y zinc se considera una medida de autoproteccidén
para mantener las defensas altas. Asi, el cuerpo se
piensa como un espacio en el que deben mantenerse
las defensas del sistema inmunoldgico. Por oposi-
cidn, el cuerpo vulnerable, que puede estar expuesto
al virus, es aquel que se encuentra en un mal estado
animico, bajo estrés constante y que experimenta
miedo. Esta ultima representacion se puso de mani-

fiesto entre los miembros mds cercanos al patriarca

5 En medio de la crisis, la familia no contabilizé los gastos ni
la cantidad y precios de los medicamentos e insumos de
enfermeria. Incluso diferentes miembros de la familia hi-
cieron aportaciones que no se registraron. Consideramos
que los datos que se ofrecen son suficientes para calcular
un aproximado y subrayar que, aungue los gastos no fue-
ron una dificultad significativa, sin seguro médico hubiesen
afectado la economia del hogar.
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de la familia, quienes consideraron que la pérdida
los debilité frente al virus.

Por otro lado, la representacion del virus se
construyd, en menor medida, a partir de la infor-
macién de los medios de comunicacidn, y en mayor
medida, a partir de las explicaciones que los médicos
dieron a los familiares de los pacientes. Por ejemplo,
en el caso del patriarca, los médicos comunicaron a
los familiares que era una cepa muy fuerte y agre-
siva. La misma explicacion se dio para el caso de
Ego. De ahi que, en ese momento de la pandemia,
se interpretd que la gravedad del paciente se debia a
la fuerza o debilidad del virus en el cuerpo.

Por ultimo, respecto a la forma en que expe-
rimentaron el tiempo quienes cuidaron al paciente
en la familia, ese tiempo que transcurre desde el
diagndstico confirmatorio hasta la mejoria del es-
tado de salud del paciente, o su deceso, parece que
éste transcurriera con rapidez, que cada dia puede
ser una oportunidad para mejorar o empeorar, por
lo tanto, se debe actuar con celeridad y hacer uso
de toda la informacién disponible a fin de tomar las
mejores decisiones y evitar errores que puedan ser

fatales, tal como lo expresa la cuidadora 2:

Es como un reloj, si te pones a pensar, son 14 dias
y muévete, muévete porque lo primero es que se le
quite y no se deteriore mas [la salud del paciente],
y lo que va a seguir cuando salga [las secuelas]. Se
le mete el virus y tienes que estar actuando por-
que puede suceder cualquier cosa. En este tiempo
tienes que agotarlo todo, agotar todas las opciones
(entrevista con la cuidadora 2, Chihuahua, 12 de
febrero de 2021).

Otra forma en que se hace presente el tiempo es el
momento del calendario en que ocurre el contagio y
desarrollo de la enfermedad. Los participantes con-
sideraron que, mientras mds tiempo pasaba respecto
del comienzo de la pandemia, habia mds y mejor

informaciéon sobre qué hacer o qué no hacer para
tomar decisiones mds oportunas. El estudio dejo
claro que, en el caso del fallecimiento del patriarca
habia menos informacién y experiencia respecto al

caso de Ego, como explica la cuidadora 2:

Cuando sucedi6 el primer [episodio de enferme-
dad en agosto], en relacion a lo que se sabia [en ese
momento]|, habia mis informacién en el segundo
momento, por ¢jemplo, ya sabiamos la importancia
de poner al paciente boca abajo cuando bajaba la
oxigenacién. En agosto, en cambio, las enfermeras
tenian mas miedo y menos experiencia, sencilla-
mente para hacerte la PCR, te la entregaban en tres
dias, ya ahorita te la entregan el mismo dia (entre-
vista con la cuidadora 2, Chihuahua, 12 de febrero
de 2021).

Ademas de la informacion que se refiere a los obje-
tivos especificos de este articulo, agregaremos dos
reflexiones mis. La primera es que la familia se con-
virtid en un ntcleo esencial para la toma de deci-
siones, tanto para la cooperacién para el cuidado
de los dos pacientes, como para el apoyo emocio-
nal y financiero. Sin embargo, cada familia se ubica
en un campo de tensiones en el que los recursos
econémicos y emocionales de sus integrantes, o el
tiempo disponible, entran en disputa (Cicerchia y
Palacio-Valencia, 2018). En nuestro estudio iden-
tificamos que la toma de decisiones no siempre se
realiza de manera armoénica. Destacamos elementos
que maximizan la tensién, como la sobrecarga de
la cuidadora 1, que fue la responsable del cuidado
de Ego en casa, y su percepcion de que el apoyo del
resto de los cuidadores era insuficiente; la contro-
versia alrededor de la hospitalizacion de Ego, dadas
las experiencias previas con el patriarca, y la vigilan-
cia mutua entre cuidadores al tomar decisiones para
una mejor atencién del paciente, segun el criterio

de cada uno.
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La segunda es que coincidimos con Menéndez
(2020) en que los recursos econémicos o la pertenen-
cia a algtn sistema de seguridad social incide en el
tipo de atencién y autoatencion que se desarrolla. En
este caso, el poder adquisitivo de la familia permitié
adquirir los insumos médicos necesarios para ambos
pacientes. Incluso en el caso de Ego, posibilitd que

la familia tomara iniciativas propias, sin depender

Unicamente de especialistas. Aun asi, durante la
pandemia hubo desafios que afectaron la oferta de
recursos materiales y de informacion. Asimismo,
la disponibilidad de los recursos para atender el
Covid-19 cambié conforme se presentaban y acu-
mulaban los avances tecnologicos y biomédicos, que
incidieron en la comprensién de la enfermedad y los

procesos diagnosticos y de atencion.
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