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RESUMEN

Objetivo: Describir y analizar las experien-
cias y las representaciones de la enfermedad
en un grupo de pacientes con dolor crénico
y sus familiares acompafiantes. Material y
método: Investigacion cualitativa de tipo
etnografico realizada durante el afio 2007 en
la Clinica del Dolor y Cuidados Paliativos del
Hospital General de México. Observacion y
entrevistas a profundidad a cinco pacientesy
cinco familiares acompanantes. Eje de explo-
racion metodologica: la metafora del infier-
no. Resultados: Se reconocio que en la ex-
periencia del dolor crénico, la enfermedad
y la incapacidad son problematicas condicio-
nadas por los fenémenos culturales, los va-
lores, las normas, las practicas, las creencias
religiosas, la interaccion familiar y la aten-
cion médica hospitalaria. Conclusiones:
Es importante abordar la comprension del
dolor crénico como fenémeno de salud pa-
blica, en un contexto cultural determinado.
La metafora del infierno como guia metodo-
logica permitié determinar que en la expe-

riencia del dolor, el cancer se instaura en la

simbolica del infierno, a la vez que permite
observar las vivencias, las problematicas y
contradicciones de la atencion hospitalaria,
asi como el papel fundamental de los miem-
bros de la familia en la atencion y cuidado de

los enfermos.

Palabras Clave: Medicion del dolor, Dolor intratable,

Clinicas del dolor.

ABSTRACT

Objective: To describe and analyze the
experiences and perceptions of disease in a
group of patients with chronic pain and their
accompanying relatives. Materials and
Methods: Qualitative ethnographic-type
research in 2007 at the Pain Clinic and Pa-
lliative Care Service of the General Hospital
of Mexico. Observation and in-depth inter-
views were conducted with five patients and
five accompanying family members. Axis
methodological exploration: a metaphor of
hell. Results: We observed that the expe-
rience of chronic pain, illness, and disabﬂity
are problematic phenomena conditioned by
cultural values, norms, practices, religious
beliefs, family interaction, and hospital care.

Conclusions: It is important to approach
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the understanding of chronic pain as a public
health phenomenon within a specific cultural
context. The metaphor of hell as a methodo-
logical guide revealed that in the experience
of pain, cancer is established in the symbo-
lism of hell, while allowing observation the
experiences, problems, and contradictions
of hospital care and the role of family mem-

bers in care of the sick.

Key Words: Paine measurement, Pain intractable, Pain

clinics.

INTRODUCCION

Las practicas y creencias que dan sentido a
los actos cotidianos se encuentran arraiga-
das en un complejo sistema de cosmovision,
que organiza los pensamientos, juicios, pro-
pucstas y argumentos, y son las guias para
la accion'.  Las formas de pensar y vivir la
enfermedad se experimenta en el contexto
familiar que es en general el principal grupo
de interaccion social. Se ha explorado que
es en las relaciones familiares en donde se
desarrolla la salud y la enfermedad, que “las
formas de vivir y de morir...asi como las
maneras de elaborar ritos y cultivar el cuer-
po no escapan al primer espacio de la fami-
lia™, en el contacto con el mundo, la familia
es un lugar donde los distintos miembros
aportan afectos, informaciéon, comunica-
cion, expectativas, estrategias, alegrias y de-
cepciones, estableciendo ademas las redes de
apoyo institucionales®® procesos en los que,
por otra parte, las relaciones de parentesco

son tambi¢n sistemas de género.

Las creencias religiosas impregnan las per-
cepciones, las manifestaciones y los sentidos
de la enfermedad. Segan el Censo de Poblacion
y Vivienda 2000, el porcentaje de fieles cato-
licos en México era de 87.27 por ciento; en
este trabajo queremos demostrar, desde una
perspectiva fenomeénica, que las creencias
religiosas se significan, resignifican y arraigan
en el “mundo de la vida”, en el “universo de

1

las realidades™’, inmersas en la enfermedad

y el dolor. Creencias que suponemos, como
subray6 Stuart Mill, estan determinadas mas
bien por el deseo de creer que por cualquier
apreciacion mental de su evidencia''. De
ello damos cuenta al analizar los discursos
narrativos, obtenidos en el ano 2007, con
la aplicacion de entrevistas y la observacion

participante.

Sabemos que la narracion de la experiencia
de la enfermedad es en si misma un relato
mitico'”, que permite reconocer los elemen-
tos simbolicos del imaginario, entendido
aqui como “un deslizamiento, un desplaza-
miento de sentido, en el que unos simbolos
ya disponibles estan investidos con otras sig-
nificaciones. .. lo imaginario debe utilizar lo
. Ian ! [ ”» .
simbolico no solo para “expresarse”...sino
o . . .
para existir”, el simbolismo supone la capaci-
dad de poner entre dos términos un vinculo
permanente de manera que uno “represen-
te” al otro, asi la funcién simbolica supone
la funcion imaginaria, lo inventado o el des-
plazamiento de sentido; asi toda religion esta

centrada sobre un imaginario”.

En el analisis de los discursos de los pacien-
tes y sus familiares durante una previa in-
vestigacion sobre la experiencia y la repre-
sentacion del dolor cronico realizada entre
1994 y 2005, nos percatamos de la aparicion
recurrente de metaforas que sugerian penas
corporales y castigos como expiacion de las
culpas y los pecados cometidos, metaforas
que invocaban el imaginario infernal, des-
critas como penas infringidas por demonios,
monstruos, animales enigméticos, y una per-
manente inmersion en un estado de dolor,
angustia y miedo al porvenir, de incertidum-
bre, coraje, sentimiento de injusticia y de

profunda tristeza.

El infierno segun el diccionario de Maria
Moliner' es el lugar donde sufren el castigo
eterno las almas de los réprobos, también se
define como conjunto de circunstancias que
provocan mucho malestar en alguien. Las

descripciones en los resultados del analisis

Antecedentes
del tema de
investigacion

Las diversas formas
de pensar y vivir
la enfermedad se
experimentan mds
infensamente en el
contexto familiar
-que es en general
el principal grupo
de interaccién
social- por esta
razén las formas
de vivir y de
morir...asi como
las maneras de
elaborar ritos y
cultivar el cuerpo
no escapan al
primer espacio de
socializacién que

es la familia.
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La vivencia

del dolor y la
enfermedad estéan
condicionadas por
la complejidad de
la atencién médica,
la insuficiente
infraestructura
hospitalaria

y la carencia

de recursos
econémicos de los
enfermos quienes
en la mayoria

de los casos

se encuentran
imposibilitados
para solventar los

gastos médicos.

del discurso de los enfermos, se asemejan a
las representaciones, de Julio Caro Baroja,
sobre las penas del infierno cristiano, desta-
cadas por su caracter psicologico, material y
plastico; infierno ubicado en las profundida-
des de la tierra donde el diablo corruptor y
perturbador perpetuo, infringe penas sen-
soriales, fuego, frio, aullidos de dolor, humo
espeso, hedor, vision de demonios, hambre,
sed, verglienza de la propia desnudez, apre-
tura entre los condenados, penas espirituales,
privacién de la vista de la divinidad, remor-
dimiento de conciencia, ira y rencor, sober-
bia, envidia, temor intenso, certidumbre de
la condena a perpetuidad, falta de consuelo,

deseo de morir, vergiienza de los pecados®.

Estos fueron los puntos de partida para ex-
plorar la vivencia de los pacientes y sus fa-
miliares, donde las siguientes interrogantes
fueron la guia del trabajo de campo: ;Qué
imagenes evocan los pacientes durante el
dolor? ;Cuales son las creencias de los pa-
cientes y sus familiares acerca de la causali-
dad del dolor y la enfermedad? ;Cuales son
las experiencias y los sentidos del dolor? y
¢Queé papel juegan las creencias religiosas en

el proceso de la enfermedad?

Las respuestas a estas interrogantes permi—
ten comprender la experiencia del dolor y la
intima relacién del proceso curativo institu-
cional y la vivencia individual y familiar, con
clementos religiosos claramente identifica-
dos en las practicas y los imaginarios, hallaz-
gos que permiten una mayor comprension
de la complejidad del fenémeno del dolor
cronico, con lo que pretendemos coadyuvar

a una mas adecuada atencion médica.

MATERIAL Y METODOS

Se realiz6 una revision exhaustiva de los ar-
chivos clinicos y la investigacion etnografica
llevada a cabo del 01 de noviembre al 30 de
diciembre del 2007. Se aplicaron entrevistas
en profundidad y observacion durante los

tratamientos a un grupo de cinco pacientes

(tres mujeres y dos hombres), tambien se
entrevistaron cinco familiares acompanan-
tes de los enfermos. Los pacientes fueron
atendidos en la Clinica del Dolor y Cuidados
Paliativos del Hospital General de México,
y en diversos servicios del mismo hospital,
por los médicos algologos de dicha clinica.
Todos los pacientes y sus familiares acepta-
ron colaborar con el estudio después de que
fueron informados del motivo, tipo de inves-

tigacién y los objetivos de la misma.

El contenido de las entrevistas se analiz6 apli-
cando una sintesis de las propuestas de varios
autores'®"; asi se conformaron unidades de
18 £ ! 4 . . .
analisis, categorias y codigos; la operacionali-
zacion de los discursos en matrices o bloques
de informacién se encontraron en consonan-

. .. . L
cia a los propositos de la investigacion.

Los informantes

Cuatro de los pacientes residian en la ciudad
de México y solo uno vivia en el Estado de
Meéxico. Todos habitaban en casa propia o es-
taban provisionalmente en casa de algin fami-
liar. Los dos hombres tenian escolaridad de
nivel bachillerato, una de las mujeres estudi6
secundaria, y una mas solo lefa y escribia, una
mujer con sindrome de Down, no sabia leer

ni escribir y estaba incapacitada para trabajar.

Cuando la evolucién de la enfermedad se los
permitia, dos mujeres se ocupaban de las labo-
res del hogar y los dos hombres se dedicaban

al comercio informal en las calles de la ciudad.

Padecimientos que presento este grupo de
estudio (utilizando pseudénimos para laiden-
tificacion de los informantes): tres pacientes
tenian dolor por cancer: Viviana, cancer de
ovario bilateral, Elena, cancer de pulmon;
Elias, linfoma de Hodgkin o linfosarcoma.
Alma padecia cefalea y Diego, lesion medu-
lar por arma de fuego. El rango de edad fue
de 31 a72 afios, con un promedio de 47afos.
El tiempo de padecer dolor cronico, oscild

entre tres meses Yy cinco anos. Todos fueron
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casados a excepcion de la paciente con sin-
drome de Down. Tanto familiares, como pa-
cientes dijeron pertenecer “por tradicion fa-
miliar” al credo catélico, este fue uno de los
criterios de inclusién. Los familiares acom-
panantes fueron: hermanas, esposo, hijo y
una madre. El estado civil de los pacientes
en su totalidad era de casados, tenian diver-
sas ocupaciones; el esposo trabajaba como
empleado en una empresa privada, las dos
hermanas eran vendedoras en el comercio
informal, la madre era ama de casa, y el hijo

era campesino y jornalero.
RESULTADOS

La magnitud del problema

Los resultados de la revision del archivo cli-
nico demuestran la magnitud del dolor cro-
nico como problema de salud publica. En
el afio 2006 se proporcionaron un total de
9,993 consultas, entre las que se incluyeron
las de pacientes de primera vez (1,076, co-
rrespondientes al 11% del total de consul-
tas), y subsecuentes, asi como las denomina-
das “interconsultas” (en total 1,430), que son
aquellas que se llevan a cabo en los distintos
servicios del hospital a pacientes internados
en los servicios de: oncologia, neumologia,
hematologia, gineco-obstetricia, infecto-
logia, ortopedia, neurocirugia y pediatria,
entre otros. Las cifras denotan que siete de
cada diez pacientes son subsecuentes, dato
que refleja el comportamiento erratico y re-

currente del dolor crénico.

El numero de consultas de primera vez re-
sulto semejante entre los afios 2006 y 2007,
con 1,076 y 1,078, respectivamente. La ma-
yoria de los pacientes en el 2006 fueron mu-
jeres (65%), y en el 2007 aumentaron a un
73%. Es decir, de diez pacientes sicte fueron
mujeres y s6lo tres hombres. Proporciones
que se han mantenido mas o menos constan-
tes desde el anio 199420, aunque en los anos

2007 y 2008 se ha incrementado la brecha

entre el nimero de mujeres con respecto al
de hombres, tendencia que segtn los epi-
demiologos es la esperada, dada la mayor
afluencia de mujeres a los diversos servicios
de salud, debido a diferencias tanto biologi-
cas como culturales, en la presencia y aten-
cion de los padecimientos, ademas de su ma-
yor longevidad. Por otra parte, de acuerdo a
los registros de noviembre de 2007, el 19%
de los padecimientos diagnosticados fueron
alguna forma de cancer, principalmente can-
cer de mama y cervicouterino. Aunque un
lugar destacado por su frecuencia lo tienen
las neuropatias de origen viral o diabético y
las osteoartropatias degenerativas, como las

lumbalgias o dolores de espalda.

Las causas y el sentido
de la enfermedad

En los discursos de los pacientes y los familia-
res, las causas de la enfermedad y el dolor se
explican como algo que es inherente a la natu-
raleza del individuo, como forma de respuesta
adaptativa debido al desgaste laboral, o como
parte del proceso de envejecimiento. Como
consecuencia de hechos ajenos al sujeto afec-
tado: por un balazo, por negligencia médica,

por la pobreza o por causa desconocida.

Entre algunos de los enfermos hay coinci-
dencia en explicar que el dolor y la enferme-
dad se viven como una forma de expiacion
de las culpas, culpabilizandose del descuido
del cuerpo y la salud, a consecuencia de una
trasgresion social: como la infidelidad, el
rencor, la culpa por haber permitido abusos
de terceros, o por haber practicado en algiin

momento algl'm credo no catolico.

Estas explicaciones dejan claro que al cuer-
po se le imprime sentido y significacion en
el contexto de las creencias y valores reli-
giosos, que se vuelven mas complejos de
acuerdo a las enfermedades particulares, las
condiciones y dificultades en la vida de cada
uno de los enfermos, como se observa a con-

tinuacion.

Aportaciones
de esta
investigacion

Para los pacientes
y sus familiares,
una situacion
infernal, estuvo
condicionada por
la angustia de
desconocer un
diagnéstico certero,
o por los largos
dias y semanas

de espera para
determinar cudl era
la enfermedad que
realmente tenia y
por desconocer en
que fecha saldria
del hospital y sobre
todo “qué seguia

en su caso”.

Archivos en Medicina Familiar

Volumen 11 (3) Julio-Septiembre 2009



Los profesionales
de la salud
deberian entender
que el enfermo
estd envuelto en
una compleja red
de circunstancias
y que ello es
determinante en

el proceso de
curacién, que el
proceso salud-
enfermedad-
atencién y

muerte, es
siempre colectivo
e involucra
definitivamente a la

familia.

Los imaginarios:

el infierno tan temido

Una de las caracteristicas del dolor crénico
es que es cadtico, erratico, incierto, recu-
rrente, complicado, dificil; las sensaciones
son indescriptibles, forzosamente se recurre

a la metafora *' para intentar explicarlo.

Las emociones que suscita en los pacientes
el estar en el dolor son: angustia, miedo, in-
certidumbre, coraje, tristeza profunda, sole-
dad e incluso irrumpe en los suefios, donde
se vive con miedo y se visualiza el fin de la
existencia. El miedo aparece en aquellos
enfermos de cancer, sobre todo miedo a la
muerte por dejar a sus seres queridos, miedo
e incertidumbre por desconocer o no tener
un diagnostico certero, angustia y coraje al
verse en dificultades econémicas para adqui-
rir los medicamentos, profunda tristeza por
estar incapacitados para desarrollar el rol so-
cial previo a la enfermedad, como ser traba-

jador y proveedor de la familia.

Por su parte los familiares se muestran angus-
tiados al no tener informacién y la certeza del
diagnostico, enojados y cansados por las largas
noches en vela y la insuficiencia de personal
médico y paramédico. Sin embargo y a pesar
de estas condiciones, en general, durante las
entrevistas tanto pacientes como familiares, se-
falaron la suerte de encontrar un lugar en el
hospital o la consulta, el privilegio de contar
con la atencion médica, en un Hospital como el
General, yla esperanza de encontrar la cura, por
suerte, por azar o por un milagro. Asi encontra-
mos correspondencias entre los imaginarios de
los enfermos y los familiares, que imprimen el
sentido de lo milagroso, a los estudios de labo-

ratorio y a las practicas curativas.

Para los pacientes y los familiares, una situa-
cion infernal, fue la angustia por no cono-
cer un diagnostico certero, o por los largos
dias y semanas de espera de la comunicacion
acerca de su estado, de cual es la enfermedad

que realmente tienen o por no saber cuando

van a salir del hospital, qué les van a hacer,
qué sigue en su caso. Infernal les parecian las
estancias de internamiento los fines de sema-
na, cuando no habia suficiente personal, o se
agudizaba esa insuficiencia, o cuando deses-
perados por el dolor urgian a alguna enfer-
mera que en algunos casos nunca aparecia, o

aparecia de mal humor “y desgano”.

Para los enfermos, es desesperante no enten-
der el lenguaje médico, del que intentan cap-
tar alguna sefial que les permita comprender
cual es su situacion. Porque nunca dicen, yo lo
que alcancé a oir es que “ya se le regé el cancer”,
coment6 Viviana. Infernal les parecia tener
que disimular el dolor ante sus familiares
para no preocuparlos, para que no los vieran
sufrir y asi no transmitirles su sufrimiento.
Estar en el infierno, no, no es tanto el dolor,
dijo Elias, es no tener dinero para comprar
las medicinas o no saber si mafiana se van a
necesitar y no hay con qué comprarlas. In-
fernal, es estar en una cama acostado todo
el tiempo porque el cuerpo no responde, la
incapacidad por el dolor, y el dolor de no ser
capaz de proveer de lo indispensable a la fa-
milia, yo que siempre fui muy movido, estaba en
el cuadro de honor por las ventas, era bueno para
vender, pero ahora tengo que hacer cosas de nena,
tejer para que mi mujer vaya a vender al tianguis
(Diego). El infierno tan temido estd aqui, es la
situacion, es laﬂlmih’a que no comprende, no es un
lugar en particular, los infiernos son individuales
(madre). El infierno es rojo, y es estar impe-
dido, es el averno en llamas, porque ya no hace
efecto el medicamento, no puedes dormir bien,
no puedes trabajar, no haces vida social, la
vida sexual también se trunca; el infierno y el
paraiso estan aqui mismo, por las limitaciones eco-
nomicas.Y es el maldito dinero, no saber qué hacer

con el maldito dinero (Elias).

La interaccidon social

A continuacién se presentan una serie de
narrativas seleccionadas del material de las
entrevistas, recuperando el sentir de los ac-

tores de este estudio, donde escuchamos las
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creencias, las practicas y los sentidos de su

Vida en el dOlOI‘ y la enfermedad.

El punto de vista de los pacientes

Entre los relatos destaca el cuidado continuo
hacia los enfermos, de parte de los distintos
miembros de la familia, particularmente por
las mujeres, aparecen también las dificultades
economicas en la mayoria de los enfermos y
sus familiares. Asimismo vemos que el dolor
no es una experiencia individual, sino un he-
cho compartido que afecta tanto al enfermo
como a sus familiares y grupo de relacion,
sobre todo a la pareja, en multiples aspec-
tos, como el econémico, laboral, emocional,
sexual, etc. Esta nueva situacion obliga a la
resignificacion de la vida y de los papeles que
juega cada miembro del grupo familiar, ¢ in-
cluso se redistribuyen los espacios de las vi-
viendas de acuerdo a las nuevas necesidades

del enfermo e incentiva la creatividad.

Lleva los dias, porque esta desesperado, no estamos
seguros de nada. .. es un tumor, nos dijeron que
era maligno, pero que no estaban muy sequros, es
que no es un tumor comun. .. y ¢l (esposo) como se
queda en la noche no puede descansar. EI no tra-
baja. Los que nos ayudan son mis hermanos, eso es
desesperante. Se duerme en el piso, porque tiene que
estar alguien conmigo, si me da el dolor muy fuerte,

él tiene que llamar a la enfermera (Elena).

Yo ahora vivo en lo que era la sala, porque tuvimos
que adaptar unas poleas para poderme levantar de la
cama. .. hacer unas rampas...cuando necesito algo
le grito a mi mujer o a mis hijas, solo nos separa una
cortina. . .disenamos un aparato con un motorcito
para hacer bicicleta, me amarran los pies. . .para

que trabajen los musculos. .. (Diego).

Las opiniones de los familiares

Las narrativas de estos personajes muestran
las multiples facetas del acompafiamiento de
los enfermos, al mismo tiempo que nos dejan
ver las problematicas de la atencion médica

en este nosocomio: las y los acompaﬁantes

e los enfermos fungen como enfermeras
de 1 fi fung fi
(0s), en sus casas, banan, cambian la ropa
el enfermo y la ropa de cama, cocinan, lim-
del enf y laropad , ,1
pian, trabajan, comparten sus angustias, sus
miedos y su dolor, al mismo tiempo cuidan
a sus hijos, y se turnan con las distintos inte-
grantes de la familia durante las estancias en
el hospital, alli son auxiliares de enfermeria,
ya que hacen multiples tareas, los ayudan a
afarse, los acompanan al sanitario, los con-
b ,1 p 1 tario, 1
minan a alimentarse. Van de un lugar a otro
a solicitar los servicios de las enfermeras y
los médicos, acuden a pagar las cuotas de re-
cuperacion, hacen los tramites para las citas
, . .
o examenes de laboratorio y consiguen los
medicamentos, pero sobre todo acompafan

en los largos dias y noches a los pacientes.

Estoy todo el dia hasta las seis o siete que Ilega su
esposo a quedarse. .. es en lo que yo puedo ayu-
dar. . .los fines de semana viene mi hermana. .. dice
que tuvo que ir a alcanzar al médico, no habia nin-
gun residente, y bueno tuvo que Ilamar a ver quién
les ayudaba, Elena estaba desesperada con el dolor,
y nada... hay algunas (enfermeras) que son bien

lindas, otras ya estan cansadas. . .(hermana).

Me pongo a llorar con ella. .. no se donde le duele,
si ve luces, si tiene halo, no sé, ella nada mds se
mete debajo de las cobijas, se tapa, Ilora, no me
sabe decir cémo le duele. .. pero ella ha sido siem-
pre muy fuerte, nunca fue enfermiza. . .pero ahora
ya estd cansada de ir a uno y otro (médico) y no se
le quita el dolor. .. no se qué hacer. . .(madre de

mujer con Sindrome de Down).

La funcio’n de las creencias religiosas

Las creencias religiosas se hallan aqui como
estrategias para afrontar y sobrellevar el do-
lor, a la vez que fortalecen la esperanza, la
fe es o principal, dice una de las hermanas
que acompanan a una paciente, y es el sentir

compartido por este grupo de informantes:

Si yo no creyera en nada, estaria muy, muy dz'ﬁ'cil
. , iy )
mi problema, de cémo me apoyo, a quién le pido,

no puedo trabajar y tengo que estar consumiendo

El personal de
salud que labora
en instituciones
pUblicas enfoca
mds su atencion
a los aspectos
bioldgicos de

la enfermedad,

a diferencia del

paciente, quien se

preocupa mds por

las repercusiones

de la enfermedad

en su vida diaria
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Tanto el paciente
como el médico
percibieron la
importancia

de mejorar

las técnicas de
comunicacién
para optimizar el
proceso educativo
y de aceptacién
de la propia
enfermedad. En
estricto apego

a los datos
obtenidos en este
estudio, resulta
imprescindible
evaluar no sélo el
conocimiento que
tiene el personal
de salud y el
paciente respecto
a la patologia
como tal, sino

el impacto de la
enfermedad a nivel
personal, familiar y
sociocultural y de
las intervenciones
contempladas en
programas de
salud dirigidos a
enfermos crénicos,
especificamente

a pacientes

diabéticos.

medicamentos, ya de por vida... tengo que estar
tomando medicamentos para el dolor, son muy

caros....(Diego).

Hubo muchos anios que ni me acordaba de Dios, pero
tengo que acercarme a un todo poderoso, tener fe en

algo, aunque siempre me he persignado. . .( Elias).

Vuelve uno a la religion, para sobrellevar este pro-
blema, sea Dios, el que sea, alguien a quien pedirle

(madre).

Discusion

La aplicacion metodologica de la metafora
permite profundizar en la experiencia y re-
presentacion del dolor, asi coincidimos con
Ricoeur que el sentido metaférico se nutre
del imaginario”,  encontramos el cancer
como la simbolica del infierno, y a semejanza
con los resultados de estudios con enfermos
crénicos en nuestro pais, vemos que la viven-
cia del dolor y la enfermedad esta condiciona-
da por la complejidad de la atencion médica,
la insuficiente infraestructura hospitalaria y
de recursos humanos, la carencia de recursos
economicos de los enfermos para solventar
los gastos médicos y de medicamentos™ *, la
incertidumbre y la angustia por el desconoci-
miento de un diagnostico preciso y certero.
Por otra parte, otras investigaciones han su-
brayado la tension, que aqui tambi¢n se en-
contro, debido al lenguaje enigmatico de los
médicos® ?°, la relacién de la violencia social

con la enfermedad?” 2

, ¥ la importancia de la
. . o .

interaccién de los familiares convertidos en
cuidadores diurnos y nocturnos. Asimismo se
hallan presentes el hambre y la sed, la nausea,

252 ¢l rechazo, el

la pena, la estigmatizacion
hedor, el frio, el ardor, el dolor en sus mul-
tiples representaciones, la mala suerte y la ia-
trogenia. Pero también descubrimos, el com-
promiso social, la solidaridad, la bisqueda del
sentido de la vida, el aprendizaje constante, la
lucha diaria por la sobrevivencia, a pesar de
la adversidad y las carencias, la creatividad y
la inventiva, y de manera particular la impor-

tancia de las instituciones publicas de salud

en nuestro pais. Asi el dolor enraizado irre-
mediablemente en y por el cuerpo, sea como
sintoma, enfermedad, sentido, emocion, sen-
sacion, percepcion, pasion, es un hecho social
a traves del cual se desvela la complejidad de
la experiencia de la enfermedad, en los mul-
tiples actores que se involucran y a la vez lo

construyen y signiﬁcan.

Se puede asi seguir la idea de Comelles quien
subraya la necesidad de incentivar una acti-
tud etnografica entre los médicos y que los
investigadores sociales deben estar atentos
a la diferenciacion de las responsabilidades
institucionales y de los sujetos, para evitar
enmascarar, ocultar o despersonalizar las
responsabilidades individuales, cuando se
supone que el problema se plantee a nivel
institucional®®. La atencién médica, vista de
esta manera, hace notar que la mala suerte y
la funcién de la expectativa del milagro por
parte de los acompanantes y los enfermos,
en el fondo lleva a retirar la responsabilidad

de los médicos y las instituciones.

Los profesionales de la salud deberian enten-
der que el enfermo esta envuelto en una com-
pleja red de circunstancias y que ello es de-
terminante en el proceso de curacion, que el
proceso salud-enfermedad-atencion y muer-
te, es siempre colectivo e involucra definitiva-
mente a la familia, lo que obliga a pensar en las
estrategias institucionales para proveer de los
elementos educativos y adiestramiento ade-
cuados a los cuidadores, que fortalezcan tanto
el cuidado del enfermo como el del propio fa-
miliar encargado de ello, para: ... promover
y ensefar al paciente y su familia a adquirir

independencia. .. y mantenerla’’.
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