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Resumen

El presente ensayo ofrece una reflexion metodoldgica sobre las dificultades enfrentadas durante el trabajo

de campo cuando los informantes clave son individuos con discapacidades biolégicas o mentales, como es el
caso de los ancianos. La intencién es abrir el debate metodolégico acerca de cémo se hace investigacién cuali-
tativa en el campo del envejecimiento. La primera parte se centra en el fendmeno de la exclusién de ancianos
con mayor grado de deterioro, al seleccionar a los informantes. La segunda parte describe algunas situaciones
por las que se dificulta la entrevista con este tipo de ancianos, lo que origina la pérdida de informantes. Por ul-
timo, se alude a las condiciones de discapacidad biolégica o mental que afectan el desarrollo de una entrevista
en los canones tradicionales prescritos en los textos metodoldgicos y las alternativas para enfrentarlas.

Abstract

This essay offers a methodological reflection on the difficulties confronted during field work when key
informants are individuals with biological or mental disabilities, as is the case with old people. The aim is to
open the methodological debate on how to do qualitative research in the field of aging. The first part revolves
around the phenomenon of exclusion of old people with a greater degree of deterioration when selecting
informants. The second part describes some situations which hinder the interview with this type of seniors,
which causes the loss of informants. Lastly, the discussion deals with the conditions of biological or mental
disability which affect the development of an interview according to the traditional canon as described in
methodological texts and the alternatives to deal with them.
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Introduccion

E n un texto clasico de antropologia de los afios cincuenta se afirmaba: “Todo miembro de la sociedad

es un potencial informante” (Notes and Queries in Anthropology, 1951:43). De acuerdo con esta aseve-
racion, cualquiera seria un informante para nuestro estudio, pero todos andamos en busca de un ideal. Las
recomendaciones de diversos autores para decidir quién es un “buen informante” se basan en los siguientes
rasgos: a) capacidad de comunicarse, es decir, alguien quien recuerda y verbaliza bien (Dean y Whyte, 1958,
p. 35); b) interés por conversar sobre el tema de la investigacidn; c) experiencia o bastante informacion sobre
el fenémeno en estudio (Johnson, 1990, pp. 21-37). Si alguien reline estos rasgos, entonces debe ser elegido
como informante porque ofrece la seguridad de brindar la informacion ideal para un estudio.

Sin embargo, de acuerdo con Kroeber (1953, p. 443), “en un sentido literal, un informante es cualquie-
ra que proporcione informacion [pero] desde una perspectiva practica el rango de eleccién se restringe a
aquellos quienes estan accesibles, tienen capacidad y desean participar”. Entonces, y segun Kvale (1996, pp.
146-147) el informante ideal no existe y sélo disponemos de diferentes personas quienes son perfectas para
distintos tipos de entrevistas, por lo tanto es papel del entrevistador motivarlos, facilitarles el relato de sus
historias y asi obtener de cualquier persona entrevistas ricas en informacién. Aun asi, es ir en pos de un ideal a
partir de los esfuerzos del entrevistador.

Sin importar cudl alternativa se elija, si se siguen estas recomendaciones algunos miembros de la
sociedad seran excluidos de todas formas como informantes, porque ni retinen los criterios para ser un“buen
informante” ni tienen capacidades para contar una historia ni existe ese entrevistador capaz de motivarlos para
narrar sus historias. En esta categoria de “excluidos” se ubican quienes sufren de algun tipo de discapacidad
que les impide participar en términos de dar respuestas precisas, tener una conversacién coherente y no tener
contradicciones en sus narraciones.

Existe una amplia variedad de personas, quienes por sus condiciones fisicas 0 mentales tienen pocas
oportunidades de participar en la investigaciéon aun cuando el tema sea sobre sus propios problemas y expe-
riencias; entre ellos estan las personas con sordera o quienes sufren de cuadriplegia o incapacidades para la
comunicacién oral o padecen de problemas cognitivos o demencia. La incorporacién de este tipo de “infor-
mantes” constituye todo un desafio metodoldgico, si se quiere indagar sobre sus experiencias a partir de sus
propias perspectivas.

El interés por el fenédmeno de la discapacidad y la dependencia por parte de diversos académicos se
refleja no sélo en que los estudios interdisciplinarios sean cada vez mas numerosos a nivel internacional sino
también por un mayor debate publico sobre sus implicaciones metodoldgicas. Por ejemplo, con la creacién
de un capitulo sobre el estudio de la discapacidad al interior de la antropologia médica no sélo se reconoce su
importancia sino también se ha estimulado la discusiéon metodoldgica al interior de la antropologia (Shutt-
leworth y Kasnitz, 2004, p. 145). Otros avances se registran respecto a este tema, destacando los siguientes.

Primero, introducir en la agenda de investigacion la necesidad de incluir la perspectiva de los discapa-
citados y la posibilidad de que sean ellos mismos quienes describan sus experiencias (Hubbard et al, 2003, p.
352). Segundo, considerar a la investigacion cualitativa como la estrategia metodolégica para poder capturar
la complejidad de la experiencia de la discapacidad, en especial en cuanto a las complejas interrelaciones
entre la discapacidad fisica, las barreras sociales y los programas publicos (O'Day y Killen, 2002, p. 12). Tercero,
promover la investigacién emancipadora; de acuerdo con Davis (2000, p. 195), los investigadores comprometi-
dos con este tema han impulsado la reflexion en torno a si su trabajo es relevante para las personas discapaci-
tadas y su organizacion y si la investigacién mejora la vida de los informantes con discapacidades. Por ende, se
propone que las personas con discapacidad deben formar parte del proceso de construccidon del conocimien-
to y participar en la definicion de cdmo tal conocimiento debe ser utilizado para promover cambios reales en
la sociedad y en el espacio social (Chouinard y Crooks, 2003, p. 384). Cuarto, la investigacién de la discapaci-
dad como parte del quehacer investigativo en diversas disciplinas ha implicado la redefinicion del trabajo de
campo y cuestionar la existencia del antropélogo ideal como un sujeto no discapacitado (Gold, 2003, p. 468;
Shuttleworth y Kasnitz, 2004, p. 151).

No obstante estos avances, aun existe bastante por trabajar con respecto a algunas categorias de indi-
viduos con discapacidad o dependencia, como seria la de los ancianos. Varias condiciones del envejecimiento
se han reportado como causas de las bajas tasas de participacién de algunos subgrupos de ancianos en inves-
tigaciones de tipo médico-clinico. Entre otras, estan la edad avanzada o un mal estado de salud que les impide
trasladarse a los sitios donde se realiza el estudio; las dificultades en la comunicacién por disminucién de la
audicion, dificultades para hablar o deficiencias cognitivas; por otra parte, los ancianos no siempre estan dis-
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puestos a participar en los estudios o el tema de investigacién no es de su interés (Aredn y Gallagher-Thomp-
son, 1996, pp. 875-876). Esto también se extiende a otros tipos de estudios, como la investigacion cualitativa.

En este sentido, el objetivo de este trabajo es reflexionar sobre cémo la discapacidad constituye una
barrera para incluir a ancianos con dependencia avanzada o severa como informantes durante el trabajo de
campo y como dicha exclusién afecta la selecciéon de los informantes y la manera como los datos son recaba-
dos.

Esta reflexion deriva de mi experiencia en el trabajo de campo con ancianos enfermos y dependien-
tesy las dificultades enfrentadas. Mi interés de indagacién es sobre el cuidado a los adultos y ancianos con
enfermedades crénicas. Mi investigacién esta centrada en indagar la experiencia de los cuidadores desde su
perspectiva, por lo cual y debido a que la mayoria de los cuidadores son mujeres, las entrevistas con cuidado-
ras ha constituido la parte central de mi trabajo de campo; sin embargo, interesada en incorporar la perspec-
tiva de quienes son receptores de este cuidado, también entrevisto a ancianos. Esta estrategia de inclusion
trata de trabajar en una linea sefalada reiteradamente en la discusion tedrica en este campo, en términos de
que el cuidado debe ser analizado no solamente desde la perspectiva de quien cuida —las mujeres cuidado-
ras— sino también incluir la perspectiva del dependiente, en este caso el anciano. El argumento central es que
el cuidado por definicién es una accién social llevada a cabo en una relacién interpersonal, donde tanto cui-
dador como dependiente definen qué es cuidado y cdmo se debe otorgar. En este sentido, se trata de superar
la critica de que la investigacion empirica ha privilegiado la mirada de la cuidadora (Graham, 1993, p. 469). Asi,
mi trabajo de campo en diferentes momentos ha centrado su mirada indagatoria en uno y otro de sus actores
centrales.

La etnografia es mi estrategia metodoldgica, por lo cual la entrevista a profundidad o semiestructu-
rada y la observacion participante son las técnicas utilizadas; mi trabajo de campo es en escenarios del rea
urbana principalmente y, menos, en el drea rural mexicana, lo cual me permite estancias prolongadas de varios
anos en el lugar de estudio. Tanto los ancianos como los adultos han sido mis informantes clave para indagar
la perspectiva del receptor del cuidado. El trabajo de campo y las entrevistas las he realizado la mayoria de
las veces en los hogares de los enfermos, lo cual me ha permitido conocer e interactuar con informantes con
diferentes niveles de dependencia y con distintas capacidades de comunicacién a lo largo del tiempo. Durante
este trabajo de campo me he encontrado con diferentes dificultades al entrevistar a los ancianos y he tratado
de enfrentarlas de distintas maneras, por lo cual fui acumulando una serie de reflexiones. Asi, en este trabajo
me interesa compartir aquellas reflexiones relacionadas con este proceso de exclusién de ancianos referido en
lineas previas y centrarme en tres momentos del trabajo de campo cuando aparecen con nitidez: en el proceso
de seleccion de los informantes, en las pérdidas de informantes durante el trabajo de campo, y las dificultades
para entrevistarlos.

El proceso de seleccion de los informantes ancianos

En general, y de acuerdo con las recomendaciones de los textos metodolégicos, hay dos tipos de criterios para
seleccionar a los informantes: el primero es el criterio tedrico: nuestras premisas tedricas definen cudles rasgos
deben poseer los informantes para seleccionarlos, ya sea por su estatus, rol, posicién social o experiencia, por
ser miembro de una categoria o subcategoria social e incluso por el grado de conocimiento sobre el fenémeno
de interés. Este procedimiento es el denominado muestreo tedrico en la investigacion cualitativa (Morse, 1991,
p. 129). El segundo criterio se refiere a seleccionar a individuos por sus cualidades inmanentes, como serian el
tipo de personalidad, la “quimica personal” con el entrevistador, la compatibilidad personal, la capacidad de
establecer relaciones de confianza y demas de este tipo (Johnson, 1990, pp. 21-37).

La finalidad de estas dos estrategias es lograr una adecuada “muestra” de informantes en relacién con
nuestro objeto de estudio y construir una relacién entrevistador-entrevistado intima, de mutua confianza y
de larga duracién para lograr una indagaciéon a profundidad de nuestro problema de investigaciéon (Sherman,
2001, p. 375).

Los ancianos mayores de 80 afios, a quienes se ubica en la categoria de los viejos muy viejos o de la
cuarta edad, usualmente sufren los mayores grados de dependencia y discapacidad, y estan subrepresentados
en los estudios sobre el envejecimiento. Son los “ancianos jévenes” quienes en mayor nimero participan tanto
en estudios cuantitativos como cualitativos, con lo cual muchas de las conclusiones privilegian la perspectiva
de este grupo de ancianos, y poco se conoce sobre la experiencia y perspectiva de los viejos de més de 80
anos.

Por otra parte, los enfermos crénicos transitan por diferentes fases en su trayectoria del padecimiento,
inician con poca discapacidad y terminan con niveles de maxima dependencia al final de la vida. De igual for-
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ma, son los ancianos enfermos con leve o moderada dependencia quienes participan, excluyéndose a quienes
tienen una dependencia severa (Cotrell y Schulz, 1993, p. 209). Incluir a enfermos en las tltimas fases de la
trayectoria del padecimiento, en donde se ubica la dependencia mas severa, permite tener una vision contras-
tante respecto a quienes viven con mejores niveles de independencia y autonomia.

En términos de indagacion, tanto los ancianos muy viejos como los enfermos con niveles de dependen-
cia severa serian los informantes clave a privilegiar en una indagacién sobre la experiencia de ser cuidado o de
envejecer. Razones tedricas lo justifican; por una parte son quienes reciben una compleja gama de acciones
de cuidado, en tanto no son capaces de cuidar de si mismos debido a sus condiciones de deterioro y altos
niveles de discapacidad; pero ademas han recibido un cuidado por largos periodos y tanto su condicion de
envejecimiento como de cuidado se transforma a lo largo del tiempo. Asi, cualquier investigadora del cuidado
desearia entrevistar a este tipo de ancianos. Otra razon es la de indole de justicia social: poco se puede hacer
en torno a sus necesidades si su perspectiva sobre sus propios problemas estéd excluida o relegada por debajo
de los mas aptos. La tendencia de “optar” por los mas aptos y excluir a los mas discapacitados durante mas de
dos décadas, es fuertemente criticada y ha alentado la busqueda de opciones por incluir a los excluidos de los
estudios (Hellstrom et al., 2007, p. 612).

Sin embargo, dos condiciones relacionadas con lo que Johnson (1990, pp. 21-37) denomina los criterios
inmanentes, no siempre permiten la inclusién de este tipo de informante en la investigacion. Es decir, cumple
con los rasgos tedricos para ser un “buen informante’, pero sus habilidades les impiden participar en el estudio.

En general, los ancianos muy viejos o0 muy enfermos con niveles de dependencia severa deciden
no participar, argumentando estar muy cansados o enfermos, o simplemente negarse sin dar razones. Este
proceso de “autoexclusion” se ve ademas reforzado por la decision de algin familiar de desalentar su participa-
cion. Dos razones son externadas con frecuencia por sus familiares, casi siempre su cuidadora, para considerar
inadecuado tomar parte en el estudio. Una, cuando el anciano esta en un estado de salud muy deteriorado y
su participacion en la investigacion representaria un esfuerzo adicional, al no poder sostener una conversacion
por largo tiempo. Esta es una estrategia de proteccion al anciano enfermo, una accién de cuidado para mante-
ner su bienestar y valorar su participacién como causante de mds sufrimiento o agotamiento.

La otra, utilizar su condicion de discapacidad como argumento para sefialar que el anciano no es un
“informante idéneo” porque es un viejo con multiples incapacidades. Pero su discapacidad no siempre es un
impedimento para participar, como valora su propia familia. Una anécdota de las vicisitudes del trabajo de
campo de uno de los investigadores de un proyecto multicéntrico donde participamos varios académicos,
ilustra lo anterior. Cuando este colega externé a un nieto el deseo de entrevistar a don Daniel, su abuelo e
indigena chiapaneco de 92 afios, este nieto, quien usualmente le llevaba la comida pero casi nunca cruza-
ba una palabra con él, le aseguré que su abuelo estaba sordo y traté de convencerlo de la imposibilidad de
entrevistarlo. Aun asi, él insistié. Cudl seria la sorpresa del nieto al escuchar a su abuelo, a pesar de su sordera,
conversar con el investigador por varias horas (Robles et al., 2006, p. 168). Una conversacion en voz muy alta de
parte del investigador permitié a don Daniel formar parte de los informantes muy viejos de nuestro estudio.
Lamentablemente, en pocas ocasiones logramos llegar a estos ancianos, cuando sus familiares consideran
no son capaces de conversar con nosotros por la disminucién de sus capacidades. O nosotros no hacemos el
esfuerzo de acercarnos a ellos a pesar de sus incapacidades o de los obstaculos puestos por sus familiares.

El resultado final, en general, es una muestra de informantes con un mayor nimero de ancianos en
“buenas condiciones de salud”, y poca participacion de personas con discapacidad severa. Este tipo de selec-
cion de informantes no es por causa de ausencia de informantes potenciales sino motivada por una valoracién
negativa por su condicion.

Una alternativa para evitar esta exclusién es contactar a ancianos en condiciones relativamente esta-
bles pero ya en un estado avanzado de enfermedad o envejecimiento y lograr una relacién de confianza, asi,
para cuando transite a una fase de mayor deterioro, tanto el anciano como su cuidadora le permitan a uno
continuar en contacto con ellos. Esto tiene implicaciones para el disefio del estudio: la opcién seria por un tra-
bajo de campo de largo plazo, de alrededor de tres a cinco anos. Esto es, un disefio longitudinal. Cualquier otra
estrategia metodoldgica por un trabajo de campo de corta duracién constituye un inconveniente si se desea
indagar entre ancianos muy viejos o muy enfermos.

Otra de las dificultades para seleccionar a este tipo de ancianos es su estatus de vulnerabilidad. Las
personas con discapacidad son valoradas como personas incapaces de cuidar de si mismas ante los peligros.
Esta vulnerabilidad social constituye otro desafio para el trabajo de campo. El robo en hogares de ancianos en
las grandes ciudades de México ha generado una cultura de la desconfianza por parte de los ancianos y sus
familias. El hecho de que un investigador se presente en el hogar de un anciano solicitdndole su participacién
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en un estudio, particularmente en uno de salud, es considerado como una estrategia de la delincuencia para
entrar a sus casas a robarles. Por esa razén, muchos de ellos simplemente siguen las recomendaciones de la
policia de no abrir a los extrafios. Y el investigador es un extrafno. Esta percepcion de riesgo de ser alguien
“vulnerable” a las acciones de la delincuencia produce suspicacia de las reales intenciones de un investigador,
aungue sea una mujer. Esta desconfianza es parte de las historias narradas por otras investigadoras quienes
desean entrevistar a ancianos en sus casas. Aun cuando se trate de tematicas publicas como el trabajo en la
maquila, desconfian y rechazan participar (Scarone, 2009, p. 98).

Una de las opciones es utilizar intermediarios para contactar al anciano, por ejemplo algin miembro de
la comunidad a quien se conozca previamente. Pero el resultado también puede ser la exclusién de algunos,
porque este “portero” generalmente decide presentarle a uno a ancianos “sanos’, quienes pueden conversar.
Lo mismo sucede cuando se intenta a través de alguna organizacién de ancianos o un club de pensionados;
en lo general sus miembros son ancianos en buenas condiciones de salud con una vida independiente, al ser
una condicidn necesaria para integrarse a este tipo de actividades. Igual acontece si se le pide a un anciano
informante que nos presente a algun conocido suyo para incluirlo en el estudio. La estrategia permite tener
una muestra en “bola de nieve” de ancianos pero independientes, y no aquellos con mayores niveles de depen-
dencia.

Al igual que la situacién anterior, la opcidn seria esperar que alguno o varios de nuestros informantes
pasara de una discapacidad leve a una condicién de mayor dependencia, lo cual implica, de nuevo, no sélo
un trabajo de campo de largo plazo, sino también dar paso a un “investigador ansioso”, quien espera a que
alguien se deteriore lo mas pronto posible.

Este proceso “impuesto” de exclusién de discapacitados o dependientes por considerarlos “no aptos”
como informantes produce una muestra concentrada en un subgrupo con los niveles mas leves de discapaci-
dad. Enfrentar esta no accesibilidad a este subgrupo de informantes con grados avanzados de dependencia
constituye un obstaculo para escuchar sus “voces”y asi, se pierde la oportunidad de indagar empiricamente
sobre la experiencia de ser un dependiente en grado sumo.Y las opciones son escasas para privilegiar estas
voces a menos que se haga un esfuerzo adicional por incluirlos.

La pérdida de informantes

La dependencia es un proceso de deterioro continuo e irreversible en el caso de los enfermos crénicos y
durante la vejez, caracterizado por niveles de incapacidad progresiva y pérdida de sus funciones bioldgicas y
sociales a lo largo del tiempo, terminando siempre con la muerte. Este deterioro tiene implicaciones para el
trabajo de campo en términos de pérdida de informantes por varias circunstancias.

Una de las eventualidades es perder a un “buen informante”, a quien se ha entrevistado en varias
ocasiones, porque muere. Dadas las condiciones de los ancianos muy viejos o0 muy enfermos con un deterio-
ro bioldgico severo, la posibilidad de la muerte es un riesgo latente e inevitable. La pérdida de informantes
durante el trabajo de campo es un efecto de la muerte.

Wolcott (1999, pp. 202-207) afirma que el tiempo es un recurso escaso y siempre estamos apresura-
dos y presionados por el tiempo. Sin embargo, Wolcott se refiere al tiempo de las semanas y meses del calen-
dario del trabajo del investigador, y no al tiempo biolégico de los informantes. Investigar el problema de la
dependencia durante la vejez es introducir al tiempo biolégico como un recurso escaso y finito al cual se debe
también prestar atencién en la planificacion de cuales informantes privilegiar para la entrevista.

Hace ya una década y en trabajo de campo en una zona de pobreza en Guadalajara, estaba en la fase
de profundizar en las entrevistas con las cuidadoras; entre ellas estaba Emilia, una anciana de 87 afos, enferma
del corazén y con hipertension, quien cuidaba a su hija adulta quien no podia caminar y a su esposo, ciego y
enfermo de diabetes. Nuestras conversaciones no Unicamente eran sobre el cuidado de ambos dependientes
sino también de sus enfermedades y cdmo ambas experiencias se entrecruzaban en su vida cotidiana, al ser
ella una cuidadora pero también una anciana muy vieja y enferma, necesitada de cuidado para si. Una tarde, al
llegar a su casa para conversar de algunos temas pendientes que yo requeria aclarar por lo relevante para mi
analisis, me encontré con su novenario. Ella habia muerto de un infarto ocho dias antes, es decir, un dia des-
pués de haber conversado con ella por ultima vez. Mis temas quedaron pendientes indefinidamente y también
perdi a una buena informante.

Otra dimensién del tiempo biolégico es el transito de una fase a otra de mayor deterioro en su trayec-
toria. El empeoramiento de los enfermos es otra razén por la cual se pierde a buenos informantes.

A Hermila la conoci en 1997; durante dos afos la visité cada mes en su casa y conversabamos sobre
su enfermedad, sus efectos y el cuidado que recibia de sus hijas. A pesar de su paralisis de medio cuerpo, y con
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largos periodos de silencio para recuperarse, Hermila era una excelente informante. Sus narraciones eran ricas
en informacién pero también estaba muy dispuesta a conversar en todo momento. A fines de 1999 su estado
de salud empeor6 notablemente y tenia dificultades para sostener una conversacién conmigo, me reconocia
perfectamente pero comenzé a incluirme en sus historias como actor principal, cuando yo no habia participa-
do. Durante una visita cuando estaba hospitalizada, estando su hijo a mi lado, ella me dijo:“[...] tU me trajiste y
me dejaste aqui, pero ya me siento mejor y manana regreso a casa, el doctor ya me dijo [...]" Fue su hijo quien
la llevé al hospital porque tenia una crisis. Después de mi visita de ese dia, ella permanecié 22 dias mas. Una
vez en su casa, no fue posible continuar nuestras conversaciones a causa de su condicién mas precaria, en
particular porque las narraciones ricas en datos pasaron a ser “historias sin sentido”. Es decir, también perdi a
una buena informante cuando Hermila transité a una siguiente fase de deterioro biolégico.

La estrategia que utilicé en el caso de ella, como en otros, fue la de sustituir su voz por las “voces” de
su hija—cuidadora y sus otros hijos. La obtencién de informacién a través de los familiares es una estrategia am-
pliamente utilizada en los estudios de encuestas, en las cuales se opta sustituir las respuestas del anciano con
niveles de incapacidad severos por las de un sustituto (proxy, en inglés), por lo general la cuidadora. Esta estra-
tegia permite evitar la eliminacién de este subgrupo de ancianos muy viejos o con altos niveles de deterioro y
tener informacion casi similar a si los ancianos respondieran al cuestionario (Lima-Castro et al., 2007, p. 1895;
Elliot et al., 2008, p. 843), pero no siempre es asi si el interés es privilegiar la perspectiva de estos ancianos en
los estudios cualitativos. Es innegable que la cuidadora es quien mas conoce al anciano dependiente, no sélo
porque conoce y reconoce sus necesidades y es responsable de garantizar su cuidado en toda su extension
sino también porque toda “buena cuidadora” se apropia de la experiencia del dependiente, haciéndola suya.
Sin embargo, su experiencia como cuidadora y su cercania con el anciano no son suficientes para “rescatar” la
perspectiva del propio dependiente. Al pasar a la mirada del cuidador, quien expresa la experiencia del ancia-
no es el otro y no el propio anciano.

La fase de entrevista

La entrevista a profundidad es una via invaluable para la obtencién de datos sobre la experiencia del envejeci-
miento avanzado o del padecimiento. Realizar varias entrevistas a un anciano permite profundizar en su expe-
riencia y construir datos ricos en interpretaciones. Este es el ideal de cualquier investigador en este campo. Sin
embargo, ancianos con niveles de dependencia moderada o severa implican enfrentar varias dificultades en la
consecucion de este ideal y requisito de un buen trabajo de campo.

Varias entrevistas en gran numero de horas de conversacién a lo largo de un determinado tiempo, es
la recomendacién de cualquier texto sobre cémo hacer etnografia en aras de lograr una entrevista a profundi-
dad. Pero los ancianos muy viejos y enfermos parecen “oponerse” a esta recomendacién. Algunas situaciones
impiden la realizacién de esta encomienda.

La posibilidad de dar continuidad a la conversacién de una primera entrevista en encuentros poste-
riores puede truncarse por problemas cognitivos relacionados con el envejecimiento o con alguna enferme-
dad de tipo demencial.

Laureano, un anciano de 85 afos, enfermo durante muchos afos, fue un informante entusiasta y
muy platicador durante las primeras entrevistas; sin embargo, en una segunda fase de campo, meses después,
ya no fue capaz de acordarse de mi, ni tampoco fue posible volver a los temas platicados en las entrevistas
anteriores. Aunque recordaba con perfeccidon eventos de su nifiez, no reconocia como propio el discur-
so registrado meses antes, ni me daba “nuevas respuestas” o “repetirme sus respuestas” cuando decidi pregun-
tar de nuevo. Me encontré, entonces, con la situacion de no poder ni conducir la entrevista para profundizar y
ampliar la narracién de las entrevistas anteriores ni iniciar una nueva entrevista.

Otra expresion de esta discapacidad cognitiva es cuando el anciano esta “anclado” en una historia de
eventos significativos de su vida, en particular de su juventud, constituyendo el tema central de la conversa-
cion durante la entrevista o las platicas con los demas. Evaristo es un anciano de mas de 90 afos, quien padece
hipertensidn arterial, sus condiciones fisicas son aceptables, y todo el tiempo esta platicando, incluso con los
extranos. Hace seis aios estuve en cuatro ocasiones en su casa platicando por mas de dos horas con él; a mi
me interesaba indagar sobre su perspectiva acerca de la responsabilidad familiar de cuidar a los ancianos, y a
pesar de las muchas horas que él estuvo platicando, nunca me dio una respuesta. En vez de ello, me contaba
unay otra vez dos eventos de su vida: su participacién en la Revolucién Mexicana y cémo conocié a su esposa.
La posibilidad de indagar sobre mi interés en el cuidado nunca tuvo cabida en su interés por el tema a conver-
sar y a pesar de mi insistencia s6lo me daba breves respuestas sin aportar al tema de estudio.

Recientemente he intentado perseverar en los intentos de entrevistar ancianos con problemas
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cognitivos. Maria era una anciana de 86 afos, quien padecia demencia senil ademas de una artritis severa que
la mantenia confinada en una silla y sélo se levantaba dos o tres veces en el dia con la ayuda de una andade-
ra. Durante casi dos afos, conversé con ella acerca de su perspectiva sobre el cuidado hasta su muerte hace
unos meses. Valorando los datos proporcionados sobre el cuidado durante estas entrevistas, y comparandolas
con las de ancianas mas jévenes y en mejores condiciones, lo conversado con ella equivaldria a lo de una sola
entrevista con las mas jévenes. Aun asi, la perseverancia posibilita, aunque sea de manera superficial, conocer
su perspectiva sobre el cuidado, a la cual no hubiera accedido si no hubiera conversado con ella tantas veces.

Esta via por la cual opté podria enriquecerse si se retoma la estrategia de utilizar técnicas comple-
mentarias a la entrevista. Hubbord et al. (2003, p. 355) utilizan la observacion participante intensiva para poder
“estar ahi” cuando los ancianos con demencia tienen periodos de lucidez y conversan de manera fluida aunque
por breves momentos. De esta manera es posible tener acceso a varias narraciones cortas pero con sentido.

Sin embargo, hay otras incapacidades producidas por el envejecimiento o la enfermedad que
constituyen circunstancias adversas para el desarrollo de la entrevista, y se afladen a la tradicional relacién de
desigualdad entre investigador e informante.

La pérdida de la audicién es una condicion bastante frecuente entre los informantes ancianos ma-
yores de 80 afios, quienes en general no usan un aparato para la sordera, lo que afecta su capacidad para ser
entrevistados. No oir bien enfrenta al anciano a una situacién donde no siempre escucha la pregunta completa
y por ende responde a partir de la parte que oyd. A veces no es la respuesta esperada y es necesario volver a
preguntar. Esto con frecuencia incomoda al anciano y deja de responder. Hablarles mas alto es una alternativa,
aunque sea una conversacion a gritos.

Ana sufre de secuelas de una embolia y esta sorda de un oido y con el otro escucha poco. Cuando
converso con ella debo gritarle al oido y me responde, también, gritando. De esta forma podemos platicar
pero no es posible preguntarle sobre asuntos intimos o experiencias de sufrimiento porque los demds escu-
charian. Es decir, cuando la conversacién es a gritos, es prohibitivo preguntar ciertos temas. Y esos datos se
pierden.

En otras ocasiones, si bien uno logra conversar con ancianos con disminucién de la agudeza auditiva
o con deterioro cognitivo, también se abre la oportunidad a la intervencion de terceros en la conversacion,
quienes le interpretan al anciano las preguntas del investigador o lo ayudan a responder e incluso, responden
en vez del anciano. El resultado es una conversacién triangulada donde la“voz” del anciano se subordina a la
interpretacion de terceros.

La participacion de un tercero puede constituir una estrategia o un obstaculo segin como se valore
el papel de este tercero en la obtencién del dato. En la aplicacion de encuestas se contempla la participacion
de dos tipos de sustituto, uno denominado asistente, quien le lee las preguntas al anciano, escribe sus respues-
tas, traduce las preguntas a un lenguaje comprensible para el anciano o ayuda a responder el cuestionario. El
otro es cuando el sustituto responde el cuestionario en vez del anciano. En las encuestas nacionales sobre en-
vejecimiento en México, como el Estudio Nacional sobre Salud y Envejecimiento en México (enasem), que utiliza
un cuestionario, 7% fueron respondidos por un sustituto (Puig et al. 2006, p. 410).

En investigacion cualitativa, Racher et al. (2000, p. 372) muestran las ventajas de realizar entrevistas
conjuntas a parejas de ancianos, esposo y esposa, como una estrategia metodoldgica que posibilita una mayor
riqueza en la obtencién de datos en estudios fenomenolégicos. No sélo permite obtener respuestas de parte
del anciano con mayores niveles de dependencia al ser “ayudado” por su pareja, también es posible registrar
los desacuerdos entre ellos, al permitir al otro disentir de lo dicho.

En este sentido, tanto en la investigacién cuantitativa como en la cualitativa, la posibilidad de la pre-
sencia de un tercero es una opcién para ancianos con dificultades de audicién o de comprensién por proble-
mas cognitivos o dificultades para comunicarse, al brindarle la posibilidad de contar con un“intérprete” para
expresar sus ideas, sentimientos o experiencias, y asi participar en el estudio.

Una advertencia es necesaria con respecto a la relacion de parentesco de dicho sustituto. Cuando di-
cha persona es el cuidador, cényuge o hija o hijo, la certeza de una respuesta parecida a la del anciano es ma-
yor, a diferencia de si es otro miembro de la familia o alguien con una residencia distinta a la del anciano (Elliot
etal., 2008, p. 835). La diferencia en la respuesta de uno a otro es un elemento a considerar tanto al momento
de la entrevista como durante el andlisis para precisar el tipo de interpretacién que ese tercero introduce en las
respuestas del anciano. Asimismo, debera prestarse atencién al grado de “libertad” que tiene el anciano para
expresar su punto de vista cuando es ayudado a responder con el apoyo de este sustituto o participe de la
entrevista.

Asi, cuando se entrevista a ancianos en compafia de otros, su intervencion dependera del temay el
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parentesco. En las entrevistas con ancianos y sus cuidadoras es frecuente enfrentar el rechazo de hablar sobre
temas conflictivos o de mucho sufrimiento. Por una parte, las cuidadoras, cuando son las hijas, estan interesa-
das en hacer publica la poca participacién de otros miembros de la familia, pero los ancianos rechazan como
cierta esta acusacion. No asi las esposas, quienes nunca externan una queja de su familia. En cambio, cuando
los ancianos inician una narracion de sufrimiento, sus familiares tratan de acortar la historia y pasar a la parte
de la re-significacién de la experiencia, colocando al sufrimiento como un asunto del pasado. Esto acontece
particularmente cuando estan con miembros de la familia extensa, pero no si estan con su cuidadora, quien
permanece callada, dando oportunidad a la narracién. Prestar atencion a estas sutiles diferencias es basico
para el andlisis del dato, porque las narraciones pueden ser superficiales y cortas o intensas y a profundidad.

La ceguera es otra deficiencia biolégica que también permite la intervencién de terceros. La pre-
sencia del familiar introduce a la conversacién a un intérprete inesperado o innecesario, y algunas veces a un
“vigilante” de lo que se habla. Aurora, una mujer de cerca de 50 aios, es ciega a causa de la diabetes y con
tratamiento de didlisis, vive totalmente recluida en su casa y depende de la ayuda de su Unica hija adolescente
y de su hermana Martha; al intentar conversar con Aurora en varias ocasiones, siempre estuvo acompafada
de su hermana. Aunque Martha permitia a Aurora responder a mis preguntas, siempre estaba “corrigiendo”
la version dada por la enferma sobre su propia experiencia. Esta constante interferencia de Martha hizo que
Aurora esquivara responder a mis preguntas sobre sus sentimientos como enferma y ciega. No es la exclusién
total de la voz del enfermo el problema sino que es casi imposible tener acceso a las dimensiones mas intensas
y significativas de su experiencia, como seria el sufrimiento.

Las dificultades para hablar son otro desafio. En general, esta dificultad se debe a la falta de dientes o
por problemas neurolégicos, por lo general secuelas de una embolia o accidente vascular cerebral. Esto origina
tanto un problema de interrelacién y comunicacién como uno técnico con el anciano.

Ante las dificultades para hablar, algunos ancianos optan por el lenguaje corporal para comunicarse
con los demads, pero también se esfuerzan por articular las palabras lo mas claro posible. Esta estrategia permi-
te a los cuidadores y familiares ir comprendiendo lo que dicen con el paso del tiempo, al adquirir una habilidad
mas refinada para escucharlos y entender sus palabras; es decir, con una interrelacién cotidiana es posible
superar este obstaculo de comunicacién, pero no para los extrafos.

En los ultimos meses he realizado trabajo de campo con ancianos con altos niveles de deterioro y
varios de ellos con serios problemas de lenguaje. Es innegable su deseo de conversar conmigo y sus esfuerzos
por comunicarse con claridad, y también mi esfuerzo por escuchar con atencién y aprender sus expresiones
orales para entenderlos, pero ni asi es posible comunicarnos. Me enfrento a dos situaciones: una, es frecuente
una respuesta o comentario erréneo de mi parte, porque no comprendi sus palabras; esto origina desalien-
to en el anciano, quien permanece callado y triste, e incluso se despide de mi diciéndome adiés. La otra es
permanecer yo en silencio, transmitiendo sélo sefales corporales de estar escuchdndolo, pero entonces
el anciano se olvida de sus esfuerzos por hacerse entender y habla rdpidamente, con lo cual ya no entendi
nada. En estas circunstancias es dificil siquiera conducir una entrevista con una guia de preguntas, no se diga
una entrevista a profundidad. Asi, muchas veces mi conversacion se centra en los intercambios del saludo y
no intento entrevistarlos. Lloyd et al. (2006, p. 1396), en su metasintesis sobre los problemas enfrentados al
entrevistar a personas con deficiencias del lenguaje, reportan cémo la mayoria de los estudios comparten la
misma dificultad de entrevistar a estas personas pero de igual forma cémo logran entrevistarlos. Sugerencias
como hacer preguntas directas, cortas y claras ayuda a la comunicacion, pero sobre todo centrar la entrevista
en darle “voz” a ese individuo mas que intentar obtener una narracion, es decir, dar la oportunidad de expresar
respuestas cortas pero desde su perspectiva. Tal vez esta recomendacion ayudaria a mi trabajo de campo, en
donde escuchar su voz a través de conversaciones cortas, mas que intentar entrevistarlos, me ayude a com-
prender su experiencia.

En ocasiones he pensando en la posibilidad de que ellos me escriban sus respuestas o escriban un
diario, lo cual se emplea en otros temas y con este tipo de informantes. El gran impedimento es cuando el tra-
bajo de campo es con ancianos pobres, lo cual es mi interés, cuando casi todos son analfabetas y apenas saben
leer y escribir porque no tuvieron la oportunidad de asistir a la escuela en su nifiez. Solicitarles una narracién
escrita no es parte de sus habilidades ni de su experiencia de vida.

El otro problema a enfrentar, aun con ancianos con dificultades minimas para hablar, es la cuestion
técnica de la grabacion de la entrevista. A pesar de la grabadora digital, la calidad de la grabacién es deficiente,
ya sea porque el ruido del ambiente es mas fuerte que la voz del anciano, o habla demasiado bajo o la voz del
anciano semeja un ruido en vez de una voz. Esto origina problemas al momento de la transcripcién, porque la
voz del ancianos es inaudible o incomprensible para quien transcribe, al carecer de la habilidad para escuchar
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este tipo de voces. Asi, en muchas ocasiones la grabacién de la“voz” del anciano se pierde por razones tecno-
I6gicas.

Una opcidn frente a esta dificultad técnica seria retornar a la etapa de registro manual de las entre-
vistas, como acontecia cuando las conversaciones eran registradas tomando notas durante la entrevista y des-
pués escribiendo amplias notas de campo en el diario de campo, durante la década de los veinte (Lee, 2004, p.
870). Esto implicaria tener un registro escrito de la entrevista y un elemento complementario con la grabacién.

Reflexion final

Un consenso general sugiere la necesidad de incorporar la voz de quienes han sido excluidos de los estudios
cualitativos a causa de las dificultades para entrevistarlos. Es indudable que cualquiera de las condiciones
referidas genera situaciones de desventaja para el propio anciano.

La investigacion del fenémeno de la discapacidad y la dependencia podria ser colocada junto a otras
corrientes, como el postcolonialismo y el feminismo, en su interés por incluir y hacer visibles a los sujetos,

a sus voces y a sus historias mas alla de los canones tradicionales de la ciencia occidental. La premisa de la
visibilidad de las voces de los mas discapacitados o dependientes seria un punto de partida en el debate de
las estrategias metodoldgicas con estos subgrupos de ancianos. El tradicional interés en obtener entrevistas
ricas en datos o narraciones complejas y fluidas deberia sustituirse por un interés mas centrado en escuchar
su voz. La importancia de esta transicién metodolégica en el estudio de la discapacidad y dependencia estriba
en que hasta hoy, la lucha por la inclusion de investigadores con discapacidades es la mas visible de las luchas,
pero aun no lo es la inclusién de los informantes dependientes y con discapacidades en dichos estudios. La
preocupacion por incluir como sujetos de investigacion a informantes con discapacidades mas severas no es
exclusiva de los estudios cualitativos sino también de los cuantitativos; estos Ultimos argumentan la importan-
cia de que este subgrupo de la poblacién anciana esté representado adecuadamente en las encuestas acerca
del estado de salud, de ahi la practica del sobremuestreo de ancianos mayores de 80 afios.

Un movimiento por la inclusion de la voz de quienes se encuentran en condiciones de dependencia
mas severa requiere de una reflexion y vigilancia metodolégica en dos vias. La primera, es sobre el concepto
mismo de trabajo de campo y quién es un “buen informante”. En la etapa de la seleccién de informantes con
discapacidades severas, los disefios deberan contemplar estrategias que permitan y aseguren su participacion
en los estudios. La segunda, de como la propia condicién de dependencia constituye en si misma una situa-
cién de multiples dificultades para entrevistarlos. La sugerencia de utilizar varias estrategias y no Unicamente
la entrevista ayudaria a ampliar las posibilidades de incluir sus voces durante el trabajo de campo, es decir,
utilizar la triangulacién como opcién. Sin embargo, es necesario debatir sobre nuevas formas de entrevistar
y romper con los tradicionales canones de la entrevista pensada en funcién de sujetos sanos o enfermos con
discapacidades minimas.

El desafio es no sélo abrir a la discusién de cémo hacer para incluir las voces de los mas dependien-
tes, sino también cuales serian las estrategias para enfrentar condiciones de incapacidad biolégica progresiva
e irreversibles de los informantes y dar voz a su experiencia y sufrimiento.
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