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Los olvidados de la agenda en salud:
diversidad funcional en nifios y jovenes
en la frontera guatemalteco-mexicana
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El presente articulo es resultado parcial de la investigacion doctoral Salud en territorio de
frontera México-Guatemala: Circularidad, estrategias y politicas, cuyo objetivo principal era dar
cuenta de la circularidad perifronteriza para la bisqueda de servicios de salud. En el trabajo
se utilizd el método etnografico bajo la dptica de la sociomedicina, realizada desde 2014 hasta
2019, con emplazamientos de 4 meses aproximadamente por afio. De estas estancias se obtuvo
por medio de datos cuantitativos un censo comunitario, que permitié dar cuenta no sélo un
perfil de salud de la poblacién estudiada, sino los puntos de busqueda de atencién médica
através de su circularidad entre los poblados fronterizos de Guatemala con México. Se utilizaron
también archivos de investigaciones anteriores en la zona, en los cuales se participd' y que
complementaron los perfiles comunitarios.

Al mismo tiempo se aplicaron técnicas cualitativas como las entrevistas y observacidon
participante. Es asi como de manera emergente surgen los casos de desatencién en salud
a las diversidades funcionales, en la informacion que se recopilaba en el trabajo de campo en
esta zona campesina, rural y de frontera, registrandose en el diario de campo. La informacidn
se complementé con busqueda de estadisticas, revisiéon bibliografica y hemerografica.
Este cimulo de material permitié configurar el presente texto, que aborda el caso del caserio?
Yald, un pequefio poblado rural y marginado, en las faldas del Volcan de Tacanad, en la frontera
entre el municipio de Sibinal, departamento de San Marcos, Guatemala y Unidn Juarez,
en Chiapas, México, a cuyos habitantes se le hace mas facil realizar su cotidianidad en México
que en Guatemala, por el aislamiento social y fisico de la comunidad en relacién con su pais.

De esta forma, el articulo presenta al lector una primera parte donde se aborda la diferencia
conceptual entre discapacidad y diversidad funcional, para dar pie posteriormente a exponer
un breve panorama sobre la situacidn sanitaria de la salud mental en el pafs, contextualizando
las deficiencias estructurales que inciden en la ampliacidn de las brechas de atencién en el
ambito rural. Posteriormente se describe en el documento la situacién sanitaria del municipio
y la localidad, exponiendo la existencia de subregistro de casos de diversidad funcional a nivel
local, para finalmente presentar el caso de tres menores de edad que deben vivir su situacién en
medio de la exclusidn social, lo que deriva enla creacion de estrategias familiares y comunitarias.

En el pasado, el término minusvalia era el identificador para denominar a toda aquella afectacion
y déficit corporal, cognitivo y/o sensorial en las personas, fue utilizado tras la Il Guerra Mundial
con el fin de analizar las secuelas/lesiones en los combatientes o las consecuencias de las armas
toxicas, entre otros (Pefia; Hernandez, 2015). Desde entonces, las designaciones han transitado
desde significaciones estigmatizantes del individuo y su condicidén, hacia una pretensién de uso
de un leguaje neutro, liberador de la carga negativa y su asociacion implicita con la enfermedad
que esto conlleva (Romanach; Lobato, 2019).

Pefa (2003) refiere que el término tiene varios origenes y acepciones, pasando desde aquel de
tipo estadistico, que definialo “normal” respecto a la corporalidad, asociado a la tendencia, frente
alo “anormal”, como desviacidn; la categorizacién funcional (norma bioldgica sobre el desarrollo

1 Archivos de investigacion 4.8.63.9.68 IDEI-DIGI-USAC.

2 Unidad de divisidn territorial administrativa de pocos habitantes.
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optimo de individuo), o el ideoldgico, que responde a una construccién dogmadtica cristiana.
Afirma asi que estas conceptualizaciones, fueron utilizadas por distintas disciplinas para abordarse
a partir de diferentes modelos, (modelo psicoldgico, modelo médico y modelo sociocultural).

Elde mayoruso fue elmédico, que clasificé ladiversidad funcional en cuatro grupos: discapacidad
fisica (aquellas asociadas a una deficiencia en el movimiento o sensibilidad corporal),
las deficiencias sensoriales (visuales, auditivas o dificultad del habla), las intelectuales o mentales
(dificultades cognoscitivas) y psiquicas (trastornos en el comportamiento adaptativo), pudiendo
en ocasiones, presentarse varias de ellas (Pefia; Hernandez, 2015).

Actualmente, aunque el vocablo ha variado, la consecucién de un término que no estigmatice
a las personas ha presionado a su constante replanteamiento. Por ello, nos avocamos al uso del
término de diversidad funcional por considerarse conceptual y politicamente mas adecuado a la
condicién de este grupo.

Pretende una calificacién que no se inscribe en una carencia, sino que lo que
sefala es un desenvolvimiento cotidiano, una funcionalidad, diferente a lo
que se considera usual; y ademds asume que esa funcionalidad diversa implica
discriminacién y que es, no la peculiaridad fisioldgica, sino el entorno social el que
la produce (Rodriguez; Ferreira, 2010, p. 294).

Se enfatiza en que la diversidad funcional efectivamente compromete el aspecto fisiolégico,
pero el problema estd centrado en la falta de respuesta social a las condiciones de los
individuos y que si bien, “la discapacidad puede o no estar relacionada con una enfermedad,
la estigmatizacidn social que se construye en torno a esta condicidn supone una redefinicién de
su identidad social y su comportamiento” (Venturiello, 2012, p. 1065).

Aunque el término discapacidad esté en revision, se ha internalizado en la “vida académica,
politica y social, ya que en su momento fue promovido en los sistemas de salud oficiales” (Pefia;
Hernandez, 2015, p. 186). En el caso guatemalteco, tanto instituciones estatales como colectivos
organizados, aun utilizan el término de discapacidad, incluyendo las legislaciones nacionales’.

3 Endiciembre de 2018, el Ministerio Publico de Guatemala inaugura la Oficina de Acceso a la Justicia para
personas con Diversidad Funcional, siendo la primera dependencia estatal que utilizd este término, véase:
<http://www.laconexionusa.com/noticias/201812111641785_Ic164178511.asp>. Sin embargo, para octubre de
2019, habfa cambiado de denominacién nuevamente a discapacidad, desconocemos el motivo del cambio
en la denominacién de dicha instancia gubernamental, véase: <https://www.pdh.org.gt/verifican-se-
garantice-acceso-a-la-justicia-para-persona-con-discapacidad/>.
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Hablar de la atencidn a los problemas de “discapacidad” y salud mental en Guatemala, da cuenta
de las desatenciones del Estado e instituciones nacionales de salud a poblaciones vulneradas.
Las grandes carencias econémicas nacionales debilitan el aspecto sanitario publico en el pais,
y generan brechas respecto al presupuesto y recurso humano especializado asignado,
asi como la dificultad de captar y darles el seguimiento adecuado a los casos. Las brechas
en salud en el municipio de Sibinal son amplias (infraestructura, equipamiento y recurso
humano). El municipio cuenta con un total de 16.585 habitantes, con un 77% de poblacién rural,
unaincidencia de pobreza que alcanza el 92% y donde su poblacidn es mayoritariamente indigena
mam (FAO-OPS-PNUD, 2010).

Para otorgar atencién en todo el municipio (34 comunidades rurales y 3 urbanas), se contaba
con un total de 4 médicos, 4 enfermeras profesionales, 23 auxiliares de enfermeria y un
médico de la Brigada Médica Cubana, ademas de una ONG subcontratada por el estado para
lugares retirados, desconociéndose la cantidad de personal de salud que componia ese equipo.
La vigilancia epidemioldgica 2013 de la Direccidn de Area de Salud de San Marcos en (MSPAS-DAS
San Marcos, 2013), referian una mayor morbilidad en enfermedades respiratorias, intestinales
y dérmicas en adultos y nifios, sin embargo, en los datos de la produccién de programas no
refieren casos de pacientes con discapacidad* (fisica, mental o auditiva), a excepcién de uno en
un municipio diferente a Sibinal (MSPAS, 2013a)°.

En Atencién Primaria, la cartera de servicios ofrecida estd prdcticamente limitada a salud
materno-infantil (mujeres en edad fértil y menores). La vacunacién, distribucién de métodos de
planificacién familiar, deteccién de cancer cervicouterino, control de peso y talla en menores,
suplementacion alimenticia y el control del ciclo reproductivo de mujeres (USAID, 2015), son
las tareas prioritarias que consumen en su mayoria, la labor del personal sanitario y por ende,
es lo que se registra en el sistema de informacidn. Por ello, es la excepcién encontrar registros
de informacién sanitaria sobre diversidades funcionales, sobre todo, trastornos mentales
y neurolégicos, debido posiblemente a dos situaciones: que las personas viviendo con estos
padecimientos sean escondidos al personal de salud por la familia o que los trabajadores de
salud no logren un barrido profundo para la identificacién de los casos.

Durante afios el Consejo Nacional para la Atenciéon de Personas con Discapacidad (CONADI)
ha denunciado que estas variables no son correctamente capturadas por las instituciones y carecen
de recursos para realizar andlisis extensos, ademds de una falta de voluntad politica del Estado
que respalde su labor. En 2018, por primera vez se logrd integrar en la boleta censal, preguntas
relacionadas con las dificultades locomotoras, capacidades visuales, auditivas, intelectuales,
de lenguaje y capacidad de autocuidado, ejercicio que sélo se habia llevado a cabo en el Instituto
Nacional de Estadistica en la modalidad de Encuesta Nacional de Discapacidad, implicando
Unicamente proyecciones.

Para Guatemala, el abordaje de la diversidad funcional estd invisibilizado y ausente de un lugar
prioritario enla salud publica. Segin Rodriguez et al. (2007), el presupuesto designado para todo
lo que comprende salud mental (en el que se incluye también algunas diversidades funcionales)
tendria que estar entre un 5% y el 15%, pero en la regién centroamericana alcanza apenas el 1%

4 Término exacto usado por el Ministerio en sus estadisticas.

5 Porlanaturaleza del dato estadistico, se desconoce el tipo de discapacidad registrada.
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y de éste, el 90% es consumido por los hospitales psiquidtricos. En el informe sobre Ia
evaluacion del gasto destinado a la defensa de los derechos de las personas con discapacidad®,
el Observatorio para el Cumplimiento de los Derechos de las Personas con Discapacidad, advierte
incluso sobre un gasto menor a las cifras oficiales estimdndolo en un 0,68% del presupuesto
general de salud, equivalente a un poco mas de 1,93 millones de ddlares, para distribuirse en 1,6
millén personas (Ola, 2019).

Si bien en lo urbano este Observatorio’ funge como un espacio para la auditoria social en el tema
de discapacidad y se cuentan con ONG’s o instituciones estatales que dan atencién o impulsan
en la medida de sus posibilidades algunas acciones preventivas, de vigilancia ciudadana o de
atencidn clinica, en el dmbito rural, la ausencia de estas redes obliga a que el tema de salud mental
y discapacidad quede exclusivamente en manos de las comunidad o la familia, sin que para ello
intervenga muchas veces alguna institucién de cardcter gubernamental u ONG, y por ende,
cada unade las respuestas comunitarias a casos de este tipo serd diferente, pues estaran definidos
por una serie de determinaciones que permitan la proteccidn o vulneren aiin mas a la persona.

Algunas ONG’s tienen convenio con el Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social (MSPAS)
para dar atencidn especializada no hospitalaria, contando con un presupuesto muy bajo por
usuario®y los casos que atienden, segtin los convenios firmados, obligatoriamente deben de estar
referidos por el MSPAS. De los 45 convenios que hasta noviembre del afio 20179 tenia firmado con
estas instituciones, sélo 3 eran las encargadas de atender casos neuroldgicos o psiquidtricos y el
resto es para otro tipo de “discapacidades” como visual, auditiva o de movilidad fisica®.

Las politicas internacionales de salud apuestan a dejar de lado la institucionalizacién de los
pacientes y que, por medio de un trabajo conjunto, sea la familia, comunidad y Estado, a través
de sus instituciones, las encargadas de manejar los casos (OMS, 2010). Pero mientras en el
pais no haya un presupuesto destinado a este rubro, aunque existan las capacidades técnicas,
esto no serd posible. Médicamente, los trastornos mentales son considerados como
padecimientos incapacitantes y la mayor carga mundial corresponde a paises con ingresos
bajos y medios. En Guatemala, no existian hasta 2019 datos que pudieran ser comparables
internacionalmente™, careciendo de estadisticas sobre la ruralidad, sexo, género, condicién
econdmica, etaria, por tanto, desconocemos la carga que significa para el pais y las familias.

El informe La Carga de los Trastornos Mentales en la Region de las Américas/2018 nos dice
que paises con ingresos altos apuestan al abordaje de la salud mental desinstitucionalizada,
enfocandose en la “integracidon de la salud mental en la atencién primaria y los recursos
comunitarios” (OPS, 2018, p. X), mientras que en los paises con ingresos bajos y medios,
se tiende a asignar la mayoria de los recursos a hospitales neuropsiquidtricos, provocandose

6 Véase: <http://observatoriodediscapacidad.com/wp-content/uploads/2019/03/Informe-evaluaci%C3%B3n
-gasto-RENADISGUA.pdf>.

7 En Guatemala se utiliza el término discapacidad y enfermedades mentales, todavia, aunque el cambio
se realiza en el 2000 por la OMS a terminologias de inclusion que quitan la carga moral de estigma
y discriminacidn.

8 Enlarevisidn de los 45 contratos se encontraron costos maximos anuales por paciente de US $17.35.

9 Se toma en cuenta los datos de periodo, ya que corresponde al afilo en que se levantaron esos
datos en campo.

10 Véase:<http://www.mspas.gob.gt/index.php/component/jdownloads/categor
-con-organizaciones-no-gubernamentales?ltemid=-1>.

11 Los resultados en materia de discapacidad del Censo mas reciente (2019), aun no son accesibles
totalmente por via electrdnica.
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una brecha entre la carga de la enfermedad y el gasto asignado, aumentando cuando se
acentlan ciertas desigualdades perceptibles en variables como: urbano/rural o pertenencia
étnica, etaria o de género, disparidades que impactan para la distribucién del gasto publico
al tema de salud mental, provocdndose brechas en la oportunidad y calidad de atencidn,
afirma este Organismo Internacional.

Durante la 55* Asamblea Mundial de la Salud en 2002, se crea el Programa Mundial de Accién en
Salud Mental de la OMS"™, donde reconocieron que existen paises con grandes brechas de acceso
y atencidn adecuadas, debido a su pobre desarrollo econdmico, la mayoria de ellos, catalogados
como de ingresos bajos y medios-bajos. Propusieron idear mecanismos que facilitaran procesos
para asegurar la atencién oportuna a partir de los recursos existentes, desarrolldndose asf
el programa mhGAP®? y que pretende implementarse en los servicios de salud de los Estados
miembros, con el fin de cerrar brechas y ampliar cobertura a partir de intervenciones de
prevencion-tratamiento de las condiciones prioritarias identificadas.

Las condiciones prioritarias se identificaron teniendo en cuenta que representan
una carga elevada (en cuanto a mortalidad, morbilidad y discapacidad), que
causan grandes costos econédmicos o que se asocian a violaciones de los derechos
humanos. Estas afecciones prioritarias son la depresién, la esquizofrenia y otros
trastornos psicéticos, el suicidio, la epilepsia, la demencia, los trastornos debidos
al consumo de alcohol, los trastornos debidos al consumo de drogas ilicitas y los
trastornos mentales infantiles (OMS, 2008, p. 4).

Se pretende otorgar al recurso humano en salud, herramientas para superar brechas en la
prevencidny atencidn a poblacién viviendo con trastornos mentales, neuroldgicos y por abuso de
sustancias y su comorbilidad, en zonas econdmicamente rezagadas y con provisidn de servicios
de atencién no especializada en primer y segundo nivel pues “la mayoria de los trastornos
mentales, neuroldgicos y por uso de sustancias que derivan en alta morbilidad y mortalidad
pueden ser atendidos por proveedores de atencién de salud no especializados” (OMS, 2010. p. iii).

A través de la cooperacidn técnica, la oficina regional para las Américas de la Organizacion
Mundial de la Salud (OPS/OMS), como parte de su estrategia de cooperacion con el pafs, ha
hecho efectiva la capacitacidn de personal de salud en las zonas que abarca este estudio™ como
puede observarse en los sitios web' de ambas representaciones. Esta informacién se confirmé
en charlas sostenidas con el personal clinico de la Secretaria de Salud de México y el MSPAS/
Guatemala™y, a pesar de que desde el nivel central del Ministerio se ha tratado de implementar
algunos cambios, entre ellos el mMhGAP, esto no ha incidido sustancialmente en acciones de
impacto en espacios urbanos y rurales.

En el dmbito urbano, en octubre de 2012, la Comisidn Interamericana de Derechos Humanos
(CIDH) habia otorgado bajo el correlativo MC 370/12-334 Pacientes del Hospital Federico Mora,
Guatemala, medidas cautelares a mas de 300 pacientes que alli residian, bajo la peticidn de
Disability Rights International, organizacidon que venia documentando el caso de la estancia de
los pacientes en esta institucidn psiquiatrica.

12 Organizacién Mundial de la Salud.
13 Programa de Accién para Superar las Brechas en Salud Mental.

14 San Marcos, Guatemala y Chiapas, México.

15 OPS/México: <https://bit.ly/33hsv41>. OPS/Guatemala: <https://bit.ly/34dGDe4>.

16 Notas de campo (26/04/2019). Charla con participantes del taller Condiciones de Salud Publica
y Emergencias epidemiolégicas en Municipios Fronterizos de México-Guatemala ECOSUR.
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Actualmente, las condiciones en este centro no han significado cambios reales para los/las
pacientes internados”. Las denuncias fueron fuertes, pues se sefalaba a las autoridades,
trabajadores clinicos y de seguridad del hospital, de facilitar internos para la trata con redes de
prostitucidon. Se acusé también al hospital de sostener condiciones infrahumanas en la estancia
de los internos e incluso, de abuso sexual alos y las internas por el personal hospitalario.

También se ha dado a conocer la situacién de pacientes, en su mayoria jévenes excluidos, con
adicciones a sustancias que son atendidos por instituciones privadas con nulo control del MSPAS
que, ante la ausencia de politicas y centros nacionales especializados, evade su responsabilidad
de otorgar atencién, omitiendo también por completo la supervision del funcionamiento de
estos centros, donde existe una alta violacién de los Derechos Humanos®. La entrevista al
ministro de salud por el medio digital guatemalteco Ndmada™ refleja el desinterésy, sobre todo,
la poca claridad de politicas destinadas a este grupo. Se devela piblicamente no sélo la situacion
que atraviesa el pais respecto a la salud mental, sino también de la ineficiencia del MSPAS en la
supervisién de empresas privadas que suplen al Estado en la atencién de la salud mental, en sus
distintos dmbitos.

En Guatemala, la ruralidad estd asociada directamente con la pobreza y en su mayor parte,
son territorios con alta concentracién indigena (Trivelli; Berdegué, 2019; Armendariz et al.,
2013), siendo un determinante a las condiciones de vulnerabilidad social. A nivel territorial es
perceptible cuando se evidencia la poca o nula presencia de instituciones estatales que tendrian
que velar por poblaciones excluidas. En materia de discapacidad, las organizaciones que realizan
auditorias sociales en el tema, apenas logran dar seguimiento a territorios urbanos, dejando un
gran vacio en el abordaje de la informacidn respecto a la situacién de diversidad funcional fuera
de las ciudades y es importante anotar que, bajo el nombre de salud mental y discapacidad,
se incluye un sinfin de padecimientos diversos, dejando muchos de ellos por debajo de los que en
laagenda nacional o internacional se consideran prioritarios y por tanto, con mayor presupuesto.

En el campo de la investigacion cientifica es reducido el numero de proyectos que analizan la
discapacidad y salud mental rural, las formas de atencién o desatencidn que se les brinda en el
ambito familiar, comunitario e institucional y a ello se suma que, cualquier sistema de informacion
gubernamental que pudiera ser utilizado para el andlisis de datos, es de dificil acceso y no estan
actualizados, dificultdndose el poder hacer un acercamiento a la temdtica. De la misma manera,
las ONG’s que reciben fondos publicos, no facilitan el proceso de obtencién de informacién de
los servicios que prestan.

17 “A cualquiera que te quieras llevar ahorita, yo te la entrego”, dice el subdirector del Federico Mora,
véase: <https://nomada.gt/identidades/guatemala-urbana/a-cualquiera-que-te-quieras-llevar-ahorita-yo-
te-la-entrego-dice-el-subdirector-del-federico-mora/>.

18 Asi funciona el negocio de los centros de rehabilitacién evangélicos en Ciudad de Guatemala.
Véase: <https://nomada.gt/identidades/guatemala-urbana/asi-funciona-el-negocio-de-los-centros-de-
rehabilitacion-evangelicos-en-ciudad-de-guatemala/, https://nomada.gt/identidades/guatemala-urbana/en-
ningun-hospital-aceptaran-a-un-alcoholico-para-quitarle-la-goma/>.

19 Salud: Si, hay malas condiciones en centros para atender adicciones pero no nos corresponde cambiarlas.
Véase: <https://nomada.gt/identidades/guatemala-urbana/en-ningun-hospital-aceptaran-a-un-alcoholico-
para-quitarle-la-goma/>.
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Bajo el Decreto 135-96*° denominado Ley de Atencién a Personas con Discapacidad, el Estado
obliga a garantizar los derechos necesarios para suplir las necesidades diferenciadas y obligaala
familia a crear las condiciones para el desarrollo integral en el marco del ejercicio de los derechos
humanos del individuo viviendo con “discapacidad,” considerdndose estas obligaciones como
irrenunciables. En su articulo 3, define discapacidad como “cualquier deficiencia fisica, mental,
o sensorial congénita o adquirida, que limite una o mas de las actividades consideradas como
normales para las personas”. En su totalidad, la ley otorga de manera juridica un respaldo legal
que defina redes de seguridad a las personas con discapacidad, pero con poco cumplimiento en
territorio nacional.

El Censo Comunitario desarrollado en el caserio Yald, permitid localizar subregistros asociados
a trastornos mentales y “discapacidad”. De los 212 habitantes, se registré un 4% de casos
de padecimientos que limitan la vida independiente y autosuficiencia, correspondiendo a:
condiciones propias de la vejez (2), ceguera por diabetes (1), problemas del habla (2), movilidad
limitada por accidentes laborales (1), trastornos mentales sin diagndstico (2), personas con
convulsiones constantes sin diagndstico (2), epilepsia diagnosticada (1) y paralisis cerebral infantil
(PCI) (1). Los comunitarios suelen ocuparse en el campo o en trabajos informales que les excluye
del derecho a seguridad social y que repercute en las formas de atencién/desatencién de sus
padecimientos y el tratamiento. Comunmente, los problemas derivados de las “discapacidades”
no son atendidos y/o diagnosticados, aunque son reconocidas como padecimiento que requiere
tratamiento. Sin embargo, por limitaciones econdmicas o de tiempo, no han sido atendidos.

El siguiente caso sirve para ejemplificar esta situacién. En la localidad se encuentra un nifio con
parélisis cerebral, su padre es el maestro del pueblo, trabajo que cubre a la familia con seguro
social; sin embargo, por la dificultad para llevarlo al centro especializado, no recibe la asistencia
necesaria. En su proceso, pueden visualizarse las caracteristicas de los problemas burocraticos
y la planificacién deficiente del sistema de salud y el sistema de seguro social guatemalteco,
pues sus centros de atencién se encuentran distantes a Yald, por lo que les quedaria mas
cerca acudir al servicio de otro departamento que por organizacidn territorial sanitaria no
le corresponde. A pesar de que hicieron lo posible por atenderlo en las distintas clinicas del
IGSS*, terminaron desistiendo, porque los costos eran altos y deben sacar cargado por caminos
montafiosos que Unicamente se recorren a pie, a un nifio que cada vez crece mas. El dltimo
intento que realizaron fue buscar atencién en Unidn Judrez, pero declinaron por la misma razdn.
Puede verse cdmo la falta de acceso es una de las brechas en la atencidn y parte de las fallas
estructurales del sistema, que incide en la salud familiar.

Yali se convierte en un ejemplo de los subregistros en salud mental/“discapacidad” y el
desinterés en la planificacidn sanitaria en el departamento de San Marcos con una Idgica no
centradas en las condiciones de ruralidad. Segun el contenido del Plan Estratégico Nacional
de Salud Mental 2007-2020, hay ausencia de psiquiatras contratados por el MSPAS para el
departamento, pues la mayoria se encuentran laborando en los hospitales de la Ciudad Capital

20 Véase: <http://www.sipi.siteal.iipe.unesco.org/sites/default/files/sipi normativa/ley de_atencion_de_
las_personas_con_discapacidad_decreto_135-96_-_ guatemala.pdf>.

21 Instituto Guatemalteco de Seguro Social.
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(MSPAS; s.f.), constituyéndose en otra brecha para atender pacientes psiquidtricos o con
otros padecimientos neurolégicos, violdndoseles el derecho a la salud y desarrollo integral,
en especial de nifios y jévenes, como grupos priorizados en las leyes o programas nacionales
y convenios internacionales.

El MSPAS (2017, p. 6) reconoce que actualmente en Guatemala, el gasto privado en salud alcanza
el 52,2%, donde se contemplan no sdlo los datos relativos a consulta y compra de medicamento,
sino también aquellos derivados de analisis de laboratorio y estudios clinicos ademas de equipo
médico de apoyo (sillas de ruedas, muletas y otros). La atencién de la salud mental atendida fuera
del servicio de salud, cominmente se vuelve un gasto catastrdéfico, porlos pagos que deben erogar
las familias en equipos, andlisis, medicamentos, transporte de los pacientes y que a las familias
ruralesy pobres les es imposible asumir. El salario minimo para actividades agricolas en Guatemala
es de US$ 373, aunque el Instituto Nacional de Estadistica de Guatemala estima que el costo de
la canasta bdsica alimentaria tendria que alcanzar minimo US$ 541. Pero pocas personas ganan
efectivamente ese monto, sobre todo la poblacidn rural, en donde estimamos que la compra de
medicamentos antipsicdticos absorberia entre un 4% y 9% del presupuesto familiar, sin tomar en
cuenta también la erogacion de costos derivados de consulta y estudios especializados.

En una de las Ultimas casas del ejido de Talquidn, en la frontera México-Guatemala, existe una
tienda donde los guatemaltecos compran los Udltimos elementos antes de iniciar su regreso.
Segun los pobladores, esta tienda pertenece a yaluenses que decidieron salir hacia México
a vivir, por las condiciones del trastorno psiquiatrico (no diagnosticado) de una integrante de la
familia (Diario de Campo, diciembre 2015).

Cuentan que la joven comenzd en su adolescencia a comportarse cada vez mds agresiva, por lo
que la familia decidid trasladarse hacia Talquidn, en Unidn Judrez, Chiapas, donde establecerian
su negocio, construccién debajo de la cual le harian una especie de apartamento en donde ella
pudiera estar encerrada bajo llave, con el fin de controlar su agresividad. Aunque nunca hemos
interactuado con la chica, por las referencias que hacen sobre ella, puede considerarse que la
condicidn de su trastorno mental le crea una dificultad que afecta su capacidad de socializacion.
Lo que la poblacién conoce, segun las conversaciones sostenidas, es que no recibe atencidn
médica para su padecimiento y su red primaria es la Unica con la que tiene contacto. Por este
motivo la familia rompe con cualquier posibilidad de interaccién y con ello, su capacidad de que
obtenga el lazo social para que sea considerada como una miembra activa de la comunidad,
convirtiéndose en una comunitaria de presencia ausente (presente en el imaginario colectivo
y ausente en el tejido social).

Es asi como su circulo familiar se convierte en la institucion que somete y domina su actuar frente
al resto de la comunidad por medio del control excesivo, expresado bajo el encarcelamiento
y dominio de los espacios, por considerarse una individua no deseable socialmente.
La autoatencidn es la esfera desde la que la familia se ha centrado para fijar las acciones de
cuidado y su estrategia para sobrellevar la situacidn, en donde el cierre en los vinculos produce
una inhibicién de la capacidad de integracién y pertenencia a un grupo, fuera de su red afectiva
primaria. Debe reconocerse que la violencia estructural que incide en las condiciones rurales de

22 Véase: <http://www.mintrabajo.gob.gt/index.php/nota-principal/6142-salario-minimo-se-incrementa-3-
75-para-2018.html>.
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Guatemala, como el analfabetismo, falta de acceso a educacién formal, aislamiento territorial
ante carencia de vias de comunicaciény el incumplimiento del Estado de asegurar el derechoala
salud, ha provocado en la familia un bloqueo en la acumulacién de su capital cultural, impactando
en la generacion de estrategias de cuidados en el proceso de salud/enfermedad/atencidn, donde
incluso la familia ha sufrido un desplazamiento forzado al tener que haber dejado su poblado
para instalarse en otro espacio extranjero, por la condicién de su hija.

Aunque se carece de datos mds profundos sobre el caso, la experiencia de lajoven es importante
respecto al siguiente caso a tratar, pues constituye un antecedente importante para la toma de
decisién comunitaria en un caso similar. Asi, lamemoria colectiva de resolucién de problematicas,
incidiran en acciones futuras en los grupos sociales, que es un elemento fundamental para
decidir las trayectorias de atencidn de cualquier enfermedad, padecimiento o situacién de salud
con requerimiento de cuidado.

Manuel fue uno de los primeros habitantes de Yald con los que tuvimos contacto en la comunidad
cuando se buscaba al presidente de la comisién de salud. En el camino encontramos a un grupo
de jovenes que bajaba hacia Unidn Judrez y al pasar al lado del grupo, uno de ellos grita “verga*”.
Esta situacién nos sorprendid, por lo cual, al llegar, charlamos con el presidente sobre el suceso.

La esposa de Don Oscar me sirve frijoles e inicia a tortear mientras hablamos.
Entre lo que conversamos, sale a colacidn el episodio que acaba de suceder con ese
chicoy ellos me informan que, en la comunidad, hay por lo menos seis o siete casos
de personas que no son “alentadas”, entre ellas la persona que me encontré en
el camino. Segun don Oscar y su esposa, este chico hasta hace un par de afios era
“normal” y cuando cumplié 23, cambid (Diario de campo, diciembre 2015).

La explicacidn local sobre la condicién mental de Manuel estd asociada con una herencia cultural
de la cosmovisién maya-mam, pues segun los jévenes de la zona, se asume que Manuel esta asi,
pues fue a la cueva de un cerro cercano a sacar el oro sin permiso del duefio del cerro y éste lo
castigd (Diario de campo, diciembre 2015).

A pesar de que las personas en Yalu ya no cuentan con marcadores culturales visibles que los
asocie con lo maya-mam, las resistencias culturales permanecen en otros aspectos de la vida
cotidiana y la forma de entender la salud/enfermedad/atencién, evidencia su raiz cultural.
Asi, por medio de su oralidad, podemos rastrear elementos propios de los grupos mayenses
en esta idea del duefio del cerro que enferma a la gente. Afirma Calon (2017) que, dentro de
la cosmovisidn maya, hombre y naturaleza son interdependientes, los rituales y ceremonias
fungen como centro de comunicacién con los espiritus de la tierra y del monte “aluxes o seres
numiosos” para lograr tener sustento y/o recuperar la salud. Si no se cumple con el deber de
alimentar a “sus duefios”, estos se alimentan de su alma, provocando enfermedad.

23 Eltérmino “no alentado” es de uso comun en las dreas rurales, para referirse a las personas que tienen
sus capacidades cognitivas mermadas. Es asi como a las personas con Sindrome de Down o las personas con
trastornos psiquiatricos, se les denomine de esta forma.

24 Pene.
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La bibliografia sobre tradicién oral en zona mam da cuenta de que la representacién social
sobre el castigo como elemento que determina la enfermedad del individuo a partir del no
cumplimiento de ciertos rituales; por ende, ubica el caso de Manuel en un contexto de profundas
raices mayenses, dando asi la explicacién al pueblo sobre el cambio conductual que tuvo Manuel.
A diferencia del caso de la chica estigmatizada por la comunidad como la “loca”, Manuel, a pesar
de sus momentos de agresividad temporal, define bien los espacios en donde puede comportarse
de una u otra forma, que responde a su vez a un condicionamiento conductual de los procesos de
socializacidon a los que ha estado expuesto a partir de los cambios en su comportamiento.

En el hogar de Manuel viven el padre, un hermano, la esposa e hijos de éste, asi como una
hermana con su hijo. Manuel presenta condiciones similares® a las descritas en los tratados
médicos como “espectro de esquizofrenia y otros trastornos psicéticos” (American Phychiatric
Association, 2014, p. 87), pero no esta diagnosticado por ninguin profesional. Tanto la hermana
como su nifio tienen problemas del habla, pero tampoco tienen un diagndstico y acceso a una
terapia. Ella se dedica a las labores del hogar, mientras el resto de la familia sale a obtener
recursos econdmicos por medio de diferentes empleos, sobre todo de tipo agricola, que no les
permite obtener seguridad social y, con un salario bajo, la prioridad es su trabajo, lo que incide
en que no puedan ocupar tiempo y dinero para atender el padecimiento de Manuel, cuyo padre
lo reconoce como “enfermito”.

El total de los integrantes de la familia, como la mayoria de yaluénses, se dedican al cultivo de
flores, que suelen ir a vender México, por ello, Manuel cotidianamente suele bajar a Unidn Judrez
con sus flores a la espalda. Su conducta en el lado mexicano es relativamente normal, pero no
es similar en los espacios guatemaltecos, evidenciando sus mecanismos de adaptacién para
acoplarse en el territorio extranjero. En Unidn Judrez tuvo problemas con algunos pobladores,
dando como resultado que la autoridad de seguridad municipal lo detuviera, amarraray llevara
de regreso a Guatemala. Desde entonces, por miedo, huye de todo lo que asocie con policias
y por ello en el lado mexicano busca no meterse en problemas.

Esta situacidon no es igual en territorio guatemalteco. Al vivir en un ambiente montafioso,
gusta de estar a la orilla de la vereda donde suele tener piedras y machete para asustar a las
mujeres. Segun los integrantes de la comisidn de salud, estas actitudes son de preocupacion
comunitaria, pues la inquietud radica en que las menores puedan ser victimas de una agresion
sexual, al ser caminos solitarios.

Por ello, la comisién de salud analizé una estrategia para afrontar la situacidn, llegando a la
conclusién de que debfan construirle una casa para recluirlo, siguiendo el ejemplo de la familia
de la primera chica. En un inicio la familia accedid, asi que por medio de tequio®® la comisién de
salud organizd su construccidn pero, al terminarla, la familia decidié que ya no estaba de acuerdo
en encerrarlo (Reunién con comisién de salud, agosto 2015). Esta situacién llevé de nuevo a la
comunidad a la busqueda de otras estrategias que permitan controlar a Manuel, sin que hasta
el momento hayan encontrado alguna. La comisién dice haber gestionado que un especialista lo
tratara, sin embargo, no lo lograron, pues ningun familiar estd dispuesto a utilizar tiempo para
llevar a Manuel, ya que esto significa perder un dia de trabajo y, por tanto, no obtener recursos
econdmicos, afirma el padre. En 2019 se visitéd Unidn Judrez y se nos informé que Manuel habfa
sido asesinado en México.

25 El comportamiento referido en conversaciones con los pobladores de Unién Judrez, Yaly, y lo
observados personalmente.

26 Trabajo comunitario.
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Tanto Manuel como la chica estdn estigmatizados por su condicién y las comunidades mexicanas
y guatemaltecas, en su Iégica de control del posible dafio a sus habitantes, crean estrategias
para el encausamiento y control de la conducta de los individuos a partir de restringirles su
libertad. Para Goffman (2006), la sociedad establece categorizaciones de las personas y sus
atributos a partir de la percepcidn y el intercambio social que se produce entre ese “otro” con
el resto de las personas que comparten los espacios de convivencia. Ello le impone al individuo
estigmatizado atributos individuales y atributos estructurales, éstos udltimos definidos a través
de su funcionalidad social en la que se rigen, por medio del acatar las normativas sociales
consensuadas en la légica moral de la sociedad en la que estd inmersa. El no regirse en los
parametros permitidos, le convierte en el diferente, un “otro no deseado”, “no apetecible”,
siendo el elemento central del “estigma’” definido por Goffman.

Un concepto similar para etiquetaralas personas “que se alejan de laforma de vida convencional”
lo utiliza Howard Becker cuando se refiere a los “outsider o marginales”, definiéndolos como
“aquellas personas que son juzgadas por los demas como desviadas y al margen del circulo de
los miembros ‘normales’ de un grupo” (Becker, 2009, p. 34).

Este atributo le carga con un significante de “persona con defecto, falla o desventaja” lo que le
confiere una situacién de marginal y desacreditacién (Goffman, 2006, p. 12). El caso de Manuel
se enmarca en lo que Goffman denomina “defecto de caracter individual” y, por tanto, un ser
discriminable, con invalidez social e inferioridad (Goffman, 2006, p. 14-15).

En este sentido, hay en los dos espacios, diferentes formas de abordaje para reprimirle.
En México, la represién de su conducta es mas drastica y en Guatemala, su comunidad de origen
y habitacién puede actuar con un poco mads de libertad y fuera de la norma social. Es asi como el
individuo es consciente de que hay actos permitidos y no permitidos, sintiendo confianza en su
comunidad, que le es permisiva. El mantenerse al margen del conflicto es un esfuerzo para evitar
actos punitivos de parte de instituciones y habitantes en México, siendo esta una estrategia de
adaptacion del individuo a su medio social, es decir, ha internalizado las normas consumatorias®.

Al contrario de la poblacién mexicana, a pesar de estar estigmatizado como “no alentado”,
la comunidad yaluénse le protege y lo asume como un problema colectivo y no individual de
la familia. El “no alentado” responde asi a un estigma de “una persona especial” a la cual
debe controlarse pero, al mismo tiempo, se requiere integrarlo y cuidarlo colectivamente.
La légica micro comunitaria dicta en cierta medida un conjunto de valores comunes, basados
en la solidaridad, expresado en el vinculo del individuo a través de los lazos comunitarios de
pertenencia que le proveen soporte y posibilidades tnicamente por la construccién del tejido
social comunitario, como un dispositivo de proteccidn e integracion al “diferente, pero nuestro”.

Asi, la diferencia del rol jugado en la integracion a las comunidades entre la ausencia presente
de la chica encerrada y Manuel, se centra en su socializacién y su capacidad de armar un capital
social, a pesar de su condicion de diversidad funcional psiquica, pues el individuo ha internalizado
las normas de los distintos espacios a partir de las diversas actividades de convivencia, lo que le
provee lainteraccidon necesaria para formar relaciones, mas alla de su circulo primario, por tanto,
entra a vincularse en el nicleo del tejido social, pues los configuradores comunitarios (el vinculo
social, laidentidad e identificacién grupal y acuerdos) estdn presente en su vivencia comunitaria,
regida por los configuradores institucionales.

27 Alejandro Portes (1998) refiere que las normas consumatorias son aquellas internalizadas como laforma
adecuada de comportarse con otros en sociedad.
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Asi, la tenencia del capital social del individuo no estd en duda, pero funciona con diferentes
légicas en ambos lados, pues la fortaleza de sus vinculos es diferenciada entre el espacio de Yalu
y Unidn Juarez. En México, Manuel ha construido vinculos, aunque ausentes?, que lo integran en
la cotidianeidad unionjuarence en territorio mexicano. Esto le permite ciertos beneficios como el
transito por todo su territorio para su actividad de subsistencia, que es la venta de sus flores, aparte
de que las sanciones al no cumplir con las normas sociales esperadas no sean severas, como podria
esperarse de un extranjero que viola las normas, pues saben que “él es loquito®, pero no hace nada”.

Debemos decir que enlavida comunitaria que en Yalu se desarrolla, porla densidad de sus vinculos,
puede considerarse como una comunidad con una red de cierre, en cuanto a las formas de habitar
su territorio, asi el control social permite que el padecimiento de Manuel sea considerado de
interés colectivo comunitario, en parte, por la intensidad de la vivencia dada por la multiplicidad
en los roles de los comunitarios. De esta forma puede decirse que, al interior de su comunidad
sostiene lazos fuertes, lo que le da un sistema de proteccidn, convirtiéndose el control social del
individuo en una estrategia de supervivencia comunitaria al mismo tiempo que es un intento de
gestion del riesgo identificado.
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Elabordaje de la salud mental en Guatemala es uno de los temas olvidados en la agenda de salud,
conun presupuesto menor al 0,68% del gasto total en salud, un sistemaineficaz y solapadamente
privatizado, ademads de ausencia o debilidad de programas y politicas adecuadas para garantizar
los derechos de las personas con diversidad funcional. Presentamos un panorama de la situacién
de la salud mental en el pais y se expone el caso de tres menores (un nifio y dos jévenes)
de Yald, Guatemala, una localidad marginada perteneciente a Sibinal, San Marcos, fronteriza
con el municipio de Unidn Judrez, Chiapas, México, a quienes, ante la exclusion estatal y un
sistema de salud que les niega el goce de derechos, sus familias y comunidades deben idear
estrategias para atenderlos. El articulo es parte de los resultados parciales que emergieron en
una etnografia realizada entre 2014 y 2019.
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Os esquecidos da agenda em satde:
diversidade funcional em criangas e jovens na frontera guatemalteca-mexicana

A abordagem da salde mental na Guatemala é um dos temas esquecidos na agenda da
salde, recebendo um orcamento menor que 0,68% do gasto total em saude, sistema ineficaz
e secretamente privatizado, além da auséncia ou fragilidade de programas e politicas
adequadas para garantir os direitos das pessoas com diversidade funcional. Apresentamos
neste artigo um panorama da situa¢do da saide mental no pais através da andlise do caso
de trés menores (uma crian¢a e dois jovens) de Yald, Guatemala, um municipio marginalizado
de Sibinal, San Marcos, vizinho ao municipio de Unién Judrez, Chiapas, México que, frente
a exclusdo do Estado e de um sistema de saude que lhes nega o exercicio de direitos,
desenvolvem estratégias diferentes. O artigo faz parte dos resultados parciais que emergiram
de uma etnografia realizada entre 2014 e 2019.
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The forgotten of the health agenda:
functional diversity in children and youth in the Guatemala-Mexico border

The guatemalan mental health approach is a forgotten issue in the public health agenda, with
a total budget of less than 0.68% of the total of what is spent on health, besides an ineffective
healthcare system and overlapping privatization. Further on, there is an absent and weak
program and policy in place, not suitable to assure the Human Rights of people living with
disability. We present a panoramic view of the mental Health situation in the country through
the analysis of three cases of children at Yald, Guatemala, a poor comunity at Sibinal, San Marcos
in the border of Unién Judrez, Chiapas, México, which, in the face of the State’s exclusion and
a health system that denies them the exercise of theirrights, have created their own strategies.
This paper is a part of the partial results from an etnography developed between 2014 and 2019.
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