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Prologo

Carmen Nogués Domingo

Por varios y diferentes motivos, en Tarragona y en su Universidad, se ha
tendido un puente entre la Enfermeria y la Antropologia; puente que aporta
sensibilidad, cambios de perspectiva, apoyo metodolégico y, sin duda, com-
plementariedad para ambas disciplinas.

De ello hace ya algtn tiempo, y hoy tenemos la suerte de contar con
los pioneros de este trabajo y con sus propios alumnos. Podriamos decir
que comienzan a recogerse los frutos de una convivencia que representa un
pequefio tesoro, una experiencia, un paso hacia delante en nuestra evolucién
personal y en la de los propios estudios.

Por supuesto, son muchas las personas que ya cuentan con este bagaje,
aunque destaca entre ellas una “muestra representativa” que comparte el ha-
ber conocido a Dina Garcés, enfermera y antropologa pionera en la construc-
cion de este puente que ella misma nos dej6 un dia. Es precisamente dicho
motivo el que ha movido pensamientos, sentimientos y fuerzas suficientes
para presentar este volumen como uno de los resultados mas tangibles. En él
sus autores han perseguido tres claros propositos: escribir un libro, hacerlo
entre todos y hacerlo pensando en Dina.

Todos los escritores que participan en esta experiencia tienen otras
publicaciones debidas a su competencia. Pero justo las que vienen a conti-
nuaciéon resultan especiales por los motivos antes aducidos: son fruto de la
convivencia entre la Enfermeria y la Antropologia y, ademas, han sido ele-
gidas pensando en Dina. Cada una ofrece lo mejor de su formacién e inves-
tigacién manteniendo una proporcion equilibrada entre cabeza y corazén,
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entre pensamientos y sentimientos. Y cuando esto se consigue, como en este
caso, siempre tiene éxito. Dina: creo que estards contenta de ver que todos
los esfuerzos realizados han servido para muchas cosas y son ttiles para
muchas personas.

Yo también quiero personalizar mi aportacién en reconocimiento a tan-
tas horas compartidas, agradeciendo de antemano a M.* Antonia la opor-
tunidad que me brinda al escribir este prélogo. Son muchos los recuerdos
compartidos, algunos muy lejanos; otros muy intensos y otros mas dificiles,
como tu adios.

Nos conocimos cuando ta estudiabas Enfermeria. En eso ya eras dife-
rente. Tt no procedias del Bachillerato “normal”, como la mayoria. No: ta
ya eras maestra. Mas tarde trabajamos juntas en la 5.% y, por decirlo resumi-
do, muy intensamente. Te mostrabas segura, responsable y con criterio para
resolver cualquier situacién que se presentara en aquella planta de hospita-
lizacién con dos especialidades fijas, con atenciéon de urgencias y cuidados
intensivos, lo cual daba siempre para mucho. Aqui fue cuando realmente
Nnos conocimos.

Mas tarde te propusieron la supervision de Pediatria y cambiaste de
unidad. jCon cuanta ilusién preparabas el trabajo, los cambios, la organiza-
cién! Creo que pasar por ello te influyé mucho, hasta convertirte poco a poco
en una enfermera pedidtrica.

Pero nuestra relacién siguié: no solo éramos supervisoras de nuestro
hospital, sino que, ademads, haciamos otras cosas juntas. ;Te acuerdas? La
Comisiéon de Docencia para Enfermeria, los cursos del PPO para las auxi-
liares, la organizacién de cursos y congresos como el de Urologia y el de
Enfermeria catalana... {Novecientas enfermeras en Tarragona y sin Palacio
de Congresos! Eso si que era tener fe en nuestra imaginacién. Bien es cierto
que el tiempo, que nos dio siempre bastante de si, nos permitié hacer cosas
para los demaés y para nosotras mismas.

Asi se resume nuestra primera etapa. Pero la vida nos tenia preparada
otra no menos intensa, como fue la puesta en marcha de la Escuela Univer-
sitaria de Enfermeria de Tarragona. Cuando me propusieron la Direcciéon
Técnica y acepté, rdpidamente supe que tu serfas la cap d’estudis y mas tarde
la subdirectora. Eras para mi la persona de méaxima confianza. Cada dia,
a primera hora, nos sentdbamos un rato para evaluar, concretar o prepa-
rar todos aquellos temas que desarrollarfamos a lo largo del dia; temas que
acabaron configurando un gran proyecto: la entrada de las enfermeras a la
Universidad y el dia a dia de profesores, alumnos, practicas, clases y planes

7



M?® A. Martorell, J. M. Comelles, M. Bernal Antropologia y enfermeria

de estudio. Quiero resumir esta etapa con una palabra: fidelidad. A veces,
comentandolo, tt me decias que esta cualidad te venia de tu signo Sagitario.
Si, Dina, eras una persona fiel.

Pero adin tenfamos otro objetivo: integrar la Escuela de Enfermeras en
la Universidad, para que dejara de ser un “centro adscrito” y se convirtiera
en oficial de esta tltima. Desde luego no fue una empresa facil, ni para de-
jarnos salir ni para dejarnos entrar. A veces te lo habia comentado: “Integrar
esta Escuela es una de las cosas que he venido a hacer a este mundo...” Y ta
te refas, mientras nos pasabamos el dia contando horas y profesores. Pero lo
conseguimos.

Tan solo nos quedaba algo pendiente: poseer una licenciatura oficial
y también dar paso a otras generaciones. Nuestro curriculum, como el de
todo el profesorado de la Escuela, pesaba muchos kilos... de formacién, de
dedicacién y de innovacién. Pero habia que dar ejemplo, y lo dimos: tu te
entregaste a tus alumnos y a la Antropologia; yo me dediqué a los mios y a
la Psicologta.

Pese a lo importante e intenso que es lo recordado hasta ahora, para ti
lo primordial era otra cosa: tu familia, o sea tus hijas, tu marido (y su fami-
lia) y tus padres. Esa era tu columna vertebral, la que daba impetu, ilusién y
sentido a tu vida. Haciamos muchas cosas, pero lo primero era lo primero:
ser madre.

(Recuerdas que iniciamos la Escuela seis personas con tres bajas ma-
ternales, entre ellas la tuya? Pero todo se solucionaba, pues sabias encontrar
tiempo para todo.

Dina, atin me queda un recuerdo importante que quiero hacer presen-
te. Un dia yo tuve un cancer. Recuerdo que, cuando te lo dije, te quedaste
callada sin poder reaccionar. Al dia siguiente me expresaste tu gran dolor y
profundo enfado. Estabas muy enfadada porque la vida, dijiste, era injusta
conmigo. Yo sé que lo decias por lo mucho que me querias.

Pero, por aquellas cosas de la vida, yo decidi quedarme y tt decidiste
marcharte.

Dina, somos muchos los que te queremos; con seguridad, mas de los
que en esta obra te dedican su recuerdo y su aprendizaje. Aqui va mi recono-
cimiento a M.* Antonia Martorell y a Josep M.? Comelles por la iniciativa de
recopilar y sacar a la luz tus proyectos y realidades. Y, en nombre de todos
los que no caben en este libro, quiero decirte:

Gracias por ser maestra de enfermeras, que es algo mds que ser profesora.

Gracias por ser modelo de enfermera pediétrica y haber creado escuela.
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Gracias por haber sido la compafiera fiel.

Gracias por tu ejemplo de amor y cuidado a tus hijas

Gracias por tu capacidad de ilusionarte con nuevos proyectos, entre
ellos la Antropologia.

Gracias por haberme dado la oportunidad de conocerte, de compartir
y de aprender de ti.

Con amor...

Animo desde aqui a todos los antropdlogos y enfermeras a leer este
libro. Se trata de una experiencia donde se plasma muy claramente cudles
son los resultados cuando dos disciplinas trabajan y disfrutan con respeto y
colaboracion.

Carme Nogués
Tarragona, julio de 2006



Presentacion

Josep M. Comelles, Maria Antonia Martorell y Mariola Bernal

Cuando en 1990 se discutia la posibilidad de una licenciatura de Antropolo-
gia Social y Cultural, las organizaciones profesionales presionaron para que
los diplomados y diplomadas en Enfermeria tuviesen acceso a ella. Proba-
blemente predominaron intereses puramente corporativos en esa decisiéon
politica. Estamos seguros de que el establishment antropolégico de la época
no las tenia todas; pero uno de nosotros si, puesto que permitia convertir en
normal aqui lo que era normal en muchos paises acercando la Antropologia
a campos profesionales con casi medio siglo de didlogo interdisciplinar, tal
como se ocupan de destacar en este libro las aportaciones de Francine Sai-
llant, de la Universidad de Laval, y las de Maria José Conti y Lina Casado,
de la Universitat Rovira i Virgili. Entonces casi nadie, entre los antropélogos
espafioles, tenia idea de ello. Prueba de esa ignorancia fue que las directrices
del plan de estudios de Antropologia Social y Cultural no se vincularon,
casi en absoluto, a los escenarios laborales de los candidatos a cursarla —es
decir, al mercado potencial de la Antropologia—, y la carrera que se disefi6
fue una especie de lectura ideal de la formacién de un antropélogo académi-
co, elitista, cuya tnica salida profesional era la docencia y la investigacién
universitarias.

Implantada la licenciatura, tras tres lustros de existencia, casi la mi-
tad de los matriculados en Antropologia Social y Cultural del Estado eran
inicialmente diplomados en Enfermeria salvo en la URV, que primé, por
intereses locales, a las trabajadoras sociales. Hasta ahora se han licenciado
en Antropologia Social y Cultural en Espafia mas de un millar de enferme-
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ros y enfermeras. De ellos solo una pequefia minoria pueden considerarse
antropdlogos o antropdlogas; los demds accedieron a una titulaciéon que les
permitia subir de nivel en la Administracién, y por ende, dar una respuesta
a sus necesidades y exigencias académicas. ;Quiere esto decir que el proyec-
to ha fracasado? Si y no. Ha fracasado si consideramos que la mayoria de
los licenciados siguen hoy sin tener idea de qué significa la Antropologia,
o si consideramos que algunos colectivos de Enfermeria pretenden buscar
una autonomia corporativa inventandose campos disciplinares mas o menos
pintorescos y alejandose del camino trazado por las enfermeras Leininger,
Saillant, Morse o Colliére, que nunca renegaron y aun alentaron la interdis-
ciplinariedad fundamental entre la Enfermeria y la Antropologia. Esas ideas
“secesionistas” suelen ser muy ibéricas y fruto de lo escasamente viajado por
el mundo que esta el personal académico de este pais, de su escaso conoci-
miento de lenguas extranjeras —no solo del inglés—, y de un sentido feudal
y patrimonialista de las cosas que procede de un pintoresco sistema de reclu-
tamiento académico anclado en el pasado. Pero no todo son sombras. Cierto
nimero de jévenes enfermeras, que ha adoptado sin problemas la ventaja de
poder jugar entre dos identidades profesionales y que constituye el paquete
fundamental de las aportaciones de este libro, demuestra que dicho modelo
internacional va a desarrollarse también aqui, y en menos de una generaciéon
existird la normalidad cientifica y académica que permita a un graduado en
Enfermeria (Bachelor of Sciences), al terminar su formacién de primer grado,
escoger su devenir curricular futuro entre una gama infinita de maestrias
especializadas o masters; y puede ser que algunos se decanten por estudiar
maestrias de Literatura o Arte, o de lenguas clasicas, sin que eso sea mas que
la normalidad.

Algunos de nosotros habiamos hablado de esto con Dina Garcés, y con
Chus Montes, y con Antonio Lasala, y con fanti altri una y mil veces. En su
caso, sin renunciar a sus identidades “enfermeriles”, entendieron que po-
dian tener otras maltiples y ser las dos cosas. Y el “querer ser”, en el caso de
Dina, se quedé en ese punto de querer conseguir la articulacién entre am-
bas disciplinas con el respeto debido y equilibrado a ambas como sefial de
excelencia, como aval de buena formacién para sus alumnos, y, sobre todo,
como garantfa de rigor cuando se pasa de la etapa de la formacién a la de la
investigacion. A fin de cuentas, Leininger fue doctora en Antropologia y no
en Enfermeria. Y con esto no queremos desmerecer a la Enfermeria, pero si
sefalar que, en el mundo contemporédneo, un buen profesional ha de tener
presente la tan necesaria exogamia y transdisciplinariedad, ha de valorar
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el abrirse mas alla de las fronteras del Estado y proyectarse en el mundo.
Por eso no creemos en el papanatismo de inventarse una antropologia de la
salud, solo para el Estado espafiol, cuando internacionalmente se halla en
los buscadores como medical anthropology o lo que nuestros colegas latino-
americanos traducen como “antropologia médica”. Entendemos asi que es
mejor que en los posgrados de Antropologia Médica, de los cuales el de la
Universitat Rovira i Virgili es la referencia en el Sur de Europa, convivan en
las aulas enfermeras y enfermeros, farmacéuticos y antropélogos, sociélogos
y trabajadores sociales, cada uno aportando su parte de experiencia a una ta-
rea comun de construir una problematica y de responder a los desafios de un
sector salud cuya complejidad lo convierte en el objeto de estudio, analisis y
evaluacién mas fascinante del mundo.

Sobre esta base han sido pensadas las dos obras de este homenaje, pio-
neras en Espafa, y probablemente en lengua castellana, sobre Anthropology
and Nursing. Son dos libros distintos pero no distantes. En su conjunto, el
proyecto de esta obra dual ha tenido una larga y compleja elaboracién. Que-
riamos contar con unas paginas de recuerdo a nuestra compariera, como
corresponde a un libro de estas caracteristicas, pero no ir al modelo de los
libros de homenaje compuestos por articulos dispares. Pensabamos que el
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riamos contar con unas paginas de recuerdo a nuestra compafiera, como
corresponde a un libro de estas caracteristicas, pero no ir al modelo de los
libros de homenaje compuestos por articulos dispares. Pensabamos que el
mejor homenaje a su memoria consistia precisamente en unir sus dos iden-
tidades para proyectarlas, mediante un libro, sobre los profesionales y los
estudiantes de ambos campos. Nos dimos pronto cuenta de que haciendo
esto podiamos preparar no uno sino dos libros complementarios.

El primer libro consta de cuatro partes'. Contiene la seccién mas emo-
tiva, el sentir y el pensar de diferentes personas que compartieron con Dina
escenarios diversos como la Escuela de Enfermeria, el Departamento de An-
tropologia, Filosoffa y Trabajo Social, y aquellos mas propios de la practica
asistencial. A pesar de su condicién de obituario, las distintas narrativas ofre-
cen una perspectiva interesante sobre la emergencia de la enfermeria univer-
sitaria en nuestro pafs a partir de los apuntes biograficos sobre la homena-
jeada. Le siguen un conjunto de etnografias sobre enfermeras y pacientes en
ambitos diversos que en su conjunto son una aportacién a la etnografia de
las profesiones de la salud. Nos parecié importante subrayar la condiciéon de
la enfermeria como espacio de observacién. El primer volumen termina con
tres articulos de marcado cardcter teérico que revisan criticamente las vincu-
laciones entre enfermeria y antropologia, haciendo especial énfasis en torno
al significado del caring y una revisién acerca de la denominada Enfermeria
Transcultural. Creemos que Dina estaria muy de acuerdo con la necesidad
de ese debate.

Este segundo volumen tiene una estructura mas clasica. Lo hemos or-
ganizado en bloques tematicos. El primero versa sobre salud reproductiva e
infantil y contiene un texto inédito de Dina Garcés, que revisaba cuando le
sorprendio la muerte. Le siguen un segundo bloque sobre alimentacién, un
tercero sobre salud mental y drogas y un cuarto sobre problemas relativos al
envejecimiento. Una quinta parte incluye textos que relacionan la ética, las
ciencias sociales y de la salud y la religién. Cierra el volumen un apartado
de miscelanea.

Si en este libro estan todos cuantos y cuantas debian estar no podiamos
extender hasta el infinito las teméticas. Estas derivan de las lineas de inves-
tigacion nucleares vinculadas al Departamento de Antropologia, Filosofia y
Trabajo Social, al Departamento de Enfermeria y a la Escuela Universitaria
de Enfermeria de la Universidad Rovira i Virgili, la cual, no por casualidad

1 Comelles, ].M., Martorell, M.A., Bernal, M. (eds.) (2009), Enfermeria y antropologia. Padeceres,
cuidadores y cuidados. Un homenaje a Dina Garcés, 1, Barcelona, Icaria.
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fue pionera en 1984 de la introduccién de la Antropologia en el curriculo de
las enfermeras de la mano de Josep Canals y de Marta Allué; como tampo-
co es casual explicar la Antropologia médica tarraconense sin la presencia
como alumnas de una parte muy sustancial del profesorado de la Escuela.

Este libro nace pues de la amistad y la relacién académica con una de
las enfermeras del Camp de Tarragona que antes supo introducir la antro-
pologia en su quehacer profesional y cotidiano como docente de enfermeria:
Bernarda Garcés -Dina como todos la conocimos. Al afio de su stibita muerte,
en un acto de homenaje realizado en la Escuela de Enfermeria de la Universi-
dad Rovira i Virgili, de la que Dina era profesora, uno de los coordinadores
de la obra, Josep M.? Comelles, promovié este merecido homenaje. Con este
proposito, Josep M.? tuvo sus primeras charlas con una de las coordinado-
ras, M.? Antonia Martorell, compafera y amiga de Dina. Ambos empezamos
a entretejer un primer guién para la obra, asi como a elaborar una lista de
posibles participantes. La tarea no resulté sencilla: se trataba de disefiar un
libro novedoso para la enfermeria y la antropologia.

A partir de aqui, habiéndose incorporado ya la tercera miembro en el
equipo de coordinadores, Mariola Bernal, se contact6 con casi una treintena
de profesionales de ambas disciplinas que, por su formacién o por su linea
de trabajo, pudieran mostrar esa vision complementaria que buscabamos,
pero que a la vez fueran conocedores del buen hacer y el buen sentir de la
homenajeada. Finalmente, la mayoria de colaboradores han sido comparie-
ras de Dina de la Escuela de Enfermeria, compafieros/as que cursaron con
ella el Master y el Doctorado de Antropologia de la Medicina en la Universi-
dad Rovira i Virgili, o profesores suyos en estos cursos.

No queremos acabar esta presentacién sin aprovechar la oportunidad
que nos brindan estas lineas para agradecer a todos los participantes el en-
tusiasmo con que recibieron el encargo de los coordinadores. Asimismo, a
aquellos autores cuya aportacion tuvimos que desestimar por exigencias del
guion queremos agradecerles igualmente su esfuerzo y su comprension ante
las limitaciones que una obra de este tipo ha podido suponer. Merecen tam-
bién nuestro agradecimiento la Escuela de Enfermeria, el Departamento de
Enfermeria y el Departamento de Antropologia, Filosofia y Trabajo Social
de la Universidad Rovira i Virgili, que han dado apoyo y respaldo a esta ini-
ciativa. Finalmente, agradecemos la colaboracién del Servei de Publicacions
de la Universidad en que Dina ejercié su gran labor como docente, que ha
asumido la responsabilidad final de publicar esta obra. Sin todos ellos este
libro no podria ver hoy la luz.
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1. Salud reproductiva e infantil



Transferencias de la maternidad.
El itinerario asistencial del embarazo

M.* Jestis Montes

El embarazo es una etapa en la vida de las mujeres que optan por la materni-
dad que las sittia en un espacio liminal, entre un antes y un después (TURNER,
1988). Es el paso que permite la evolucion de una categoria social a otra y,
por ello, fuente de ansiedad y angustia que se producen como apuntan Prar,
Pujabas y CoMELLEs porque “ese paso se realiza no se sabe como” (1980: 63)
y para contener esta ambigiiedad se necesita de rituales que ordenen social-
mente la experiencia (MoNTEs MuNoOz, 1999).

Esta posicién liminal ha generado en diferentes medidas actividades
rituales en todas las culturas'; prohibiciones, ritos y tabties surgen a su alre-
dedor con la finalidad de controlar la incertidumbre. Las mujeres gestantes
deberan observar las normas socialmente establecidas para asi preservar su
salud y la de la criatura, y es aqui donde el término transferencia se pone de
manifiesto, sobre todo, en las representaciones que establecen una conexién
entre las practicas maternas y su repercusion en las criaturas en gestacion.

1 Sobre rituales del embarazo en diferentes tiempos y contextos hay una amplia variedad de
bibliografia. Para el territorio espafiol es interesante revisar la aportacion de LiMoN DELGADO y
CastELLOTE (1980) sobre las costumbres y rituales del embarazo de principios del siglo xx.
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Al igual que otros procesos, este acontecimiento esta inscrito en un sis-
tema social, que es quien determina sus limites, esto es, la forma de experi-
mentarlo, vivirlo. Y las actividades a realizar o evitar vienen determinadas
por el complejo cultural desde donde se proporciona el espacio en el que
adquiere sentido y significacién. Para el andlisis del embarazo hemos de
considerar el tiempo y contexto ya que, siendo un hecho social como otros,
va a estar influenciado tanto por factores econémicos y politicos como por
valores y normas sociales, asi como aquellos otros familiares e individuales.
El embarazo es pues una construccién cultural que evoluciona y se modifica
en respuesta al resto de cambios y transformaciones sociales con los que
interactaa.

Este articulo esta basado en una investigacion? sobre las representacio-
nes y practicas sociales que actualmente se dan alrededor del embarazo en
Tarragona®. El itinerario asistencial que realizan las personas consideradas
“asistibles”, en este caso las mujeres gestantes, es la aproximacién metodo-
l6gica para este estudio ya que, como propone CoMmELLES* (1998 a, 1998 b) es
“el tinico camino para comprender el conjunto de la asistencia” (1998a: 149).
En el relato de la experiencia personal del proceso asistencial o itinerario de
estas mujeres® se amalgama el complejo de la ideologia social en el que se
enmarca, junto con las vivencias y representaciones individuales, el uso de
précticas o técnicas sofisticadas ofertadas desde las instituciones y aquellas
otras pertenecientes al &mbito doméstico y la autoatencién. Es a partir del
analisis de la complejidad de los itinerarios asistenciales que podemos re-
construir la totalidad sociocultural del embarazo.

Con objeto de situar teéricamente el marco de las dindmicas asistencia-
les se revisan en un primer apartado los modelos de atencién de referencia
para, posteriormente, adentrarnos en la exploracién de las representaciones

2 La investigacién corresponde a mi tesis doctoral titulada Las culturas del nacimiento: represen-
taciones y prdcticas de las mujeres gestantes, comadronas y médicos, (disponible en url: www.tdx.
cat/ TDX-0607107-112247).

3 Me refiero a Tarragona en todo su territorio, no solo a la ciudad.

4 CoMeELLEs (19987, 1998b) hace referencia al proceso asistencial en situaciéon de enfermedad,
pero estimo que sus conclusiones son aplicables a todas las situaciones en que un sujeto es
definido socialmente como asistible.

5 Mis mujeres informantes son dieciséis. Para este articulo he seleccionado a ocho, de las cuales
cuatro utilizan los servicios de la sanidad publica y las otras los servicios de mutuas. Sus edades
se distribuyen entre los 27 y los 35 afios. Se encuentran en su primera gestacion y sus embarazos
fueron definidos médicamente como normales. Todas ellas tienen pareja fija y su preparacion
académica esta entre la formacién profesional y la licenciatura. Otros datos pertenecen a mi
experiencia profesional en la relacién con las mujeres embarazadas.

17



M?® A. Martorell, J. M. Comelles, M. Bernal Antropologia y enfermeria

sociales que se activan con motivo del embarazo y por las que se concede la
condicién de asistibilidad. El tercer apartado estd centrado ya en el anélisis
de los itinerarios asistenciales, desde el relato que las mujeres aportan a par-
tir de la experiencia en su paso hacia la maternidad®.

Modelos de atencion al embarazo

Para el anélisis de los modelos de atencién me baso en el los propuestos
por Eduardo Menéndez (1984), que son: el Modelo Médico Hegemonico
(MMH), el Modelo Médico Alternativo Subordinado (MMA) y el Modelo
de Atencién basado en la Autoatenciéon (AA). E1 MMH es aceptado social-
mente como “la tnica forma correcta de diagnosticar, explicar, atender y
solucionar los problemas de la enfermedad, legitimado tanto por criterios
cientificos cémo politicos” (MENENEDEZ y D1 Parpo, 1996: 59), y que ha ido
imponiendo su hegemonia a través de los siglos y a partir de la apropiacion,
descalificacién y marginacién de otras formas de atencién alternativas. Entre
sus funciones esta el “control social e ideolégico que potencialmente puede
cumplir respecto al conjunto de los estratos sociales” (MENENDEZ, 1984: 9). En
la actualidad, es el modelo de referencia obligado en la asistencia al emba-
razo, impregnando todas sus teorias y practicas, de lo que resulta la intensa
medicalizaciéon que lo caracteriza. Se incluyen en este modelo las profesiones
llamadas paramédicas (FREIDSON, 1978) que corresponden a enfermeras y co-
madronas.

El modelo utilizado paralelamente con el MMH es el de autoatencion
(AA), en el que el diagnostico y la atencién “son llevados a cabo por la pro-
pia persona o personas inmediatas de sus grupos parental o comunal, y en el
cual no acttia directamente el curador profesional” (MENENDEZ, 1984: 8) y que
comprende actividades como higiene, vestido, alimentacion, prevencién y
curacion de las enfermedades, todas ellas dirigidas a asegurar y mantener la
salud y reproducciéon biolégica dentro del grupo doméstico. Dicho modelo
acoge la automedicacién a la que Menéndez considera tanto el consumo de
sustancias o fAirmacos como la realizacion de acciones fisicas o procedimien-
tos mentales (ibidem: 176). Estos dos modelos van a ser los més utilizados

6 Debido al limite en la extensién del trabajo, me centro en este “relato de la experiencia” no
siendo posible explorar otros campos, también imprescindibles y propios del itinerario asisten-
cial.

18



M?® A. Martorell, J. M. Comelles, M. Bernal Antropologia y enfermeria

ya que el MMA tiene poca tradicién en nuestro contexto y su uso no es ge-
neralizable.

La atencién sanitaria al embarazo esta pautada oficialmente mediante
un protocolo asistencial casi obligatorio que se oferta desde el sistema mé-
dico hegemonico y desde el que se programan las practicas médico-técnicas
que las mujeres deben cumplir. En mi anélisis no me centraré en sus activi-
dades, sino que dirigiré mi interés a conocer las teorias, decisiones y précti-
cas que las mujeres y su red social activan para su autoatencién y cuidado,
enlazandolo con las vivencias y opiniones que expresan en su experiencia
del uso de los servicios médicos durante el itinerario del embarazo.

Las mujeres embarazadas como asistibles

(Por qué las mujeres embarazadas son consideradas asistibles? VAN GENNEP
(1986) expone que, por el hecho mismo de estar encintas, se encuentran tem-
poralmente en un estado psicoldgico y social alterado y “nada mas natural,
por lo tanto, que hacerla objeto de un tratamiento analogo al que se dispensa
al enfermo” (1986: 54). Pero la condicién de asistibilidad “no depende ne-
cesariamente de su substrato biolégico o psiquico” (CoMELLEs 1998 a: 140)
sino que es una construccién ideolégica en la que estos pueden tener cabida.
La definicién de asistibilidad responde mas bien a un conjunto de reglas
socialmente establecidas fruto de un convenio social (ibidem: 141). Asi, la
composicién por la que se define la asistencia estd en continua evolucién y
cambia en el tiempo y contextos.

La percepcién social de la necesidad de protecciéon durante el embarazo
parece ser la constante habitual en muchas culturas. VAN GENNEP (1986) asi
lo afirma y define el embarazo como un periodo de margen que necesita de
actos rituales con el objetivo de proteger a la mujer y al feto y, finalmente,
facilitar el parto. Las representaciones sociales en nuestro contexto reflejan
la necesidad de realizar actividades de prevencién con la misma finalidad y
centradas principalmente en la ideologia de los posibles riesgos que le ace-
chan.

El discurso de la prevencion de riesgos impregna la asistencia al em-
barazo y, aunque en la practica transcurre mayormente sin complicaciones,
se le suponen unos peligros potenciales tanto para la madre como para la
criatura. Para minimizar estos se necesita un control que supuestamente se
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ejerce, en principio, desde los espacios de atencién de los/as profesionales,
pero también desde el autocontrol y el control social que se establece sobre
las mujeres embarazadas.

La percepcion social del riesgo cambia, evoluciona y se adapta a los
nuevos valores y politicas sociales, adquiriendo en nuestros dias un alto gra-
do de protagonismo (CastEL, 1986). El embarazo se reconoce en su totalidad
como susceptible de posible alteracién, y las mujeres deberan someterse a
un complejo protocolo de intervenciones médicas pautadas que dejan muy
poco margen a la autonomia (BopoQUE y MonTes, 2002). Casi todo estéd bajo
el control de los/as expertos/as, y la medicalizacién a la que se somete se
justifica en esta ideologia del riesgo. La percepcién del riesgo es una catego-
ria social (BESTARD, 1996: 13) y en opinién de JaMES y STIRAT (1991) el aumento
del interés actual de la medicina por el individuo de riesgo es consecuencia
de un cambio en la actitud de la gente ante las desgracias —actitud en la que
queda incluido el embarazo.

En mi revisién de los protocolos de asistencia al embarazo (Generalitat
de Catalunya, 1998) se refleja esta tendencia: la ausencia total de riesgo no
existe y las mujeres embarazadas, utilizando las palabras de CasteL (1986),
son “sospechosas” de riesgo. Por ello, a su alrededor se activaran las politi-
cas de obligatoriedad y control normativo que conducirdn a su prevencion.
Asi, el riesgo inherente que socialmente se atribuye al embarazo lleva impli-
cita la necesidad de asistibilidad: todas las mujeres adquieren, a lo largo del
proceso de la gestacion, la categoria de asistibles.

Ser “asistible”, en nuestro contexto, significa que la persona obtiene
unas prerrogativas; pero sobre todo la obligacién —para el mantenimiento
de su buena salud — de utilizar los servicios institucionales que se propor-
cionan desde el MMH. Y ello debe hacerse aceptando sus propuestas y cum-
pliendo sus normas y dictdmenes, los tinicos —se entiende— que podran
exorcizar los riesgos. En las mujeres gestantes esta obligatoriedad se acom-
pafia ademads de una profunda dimensién moral: ya no es solo su salud la
que parece estar en juego, sino la salud y seguridad del feto. La adaptacién y
cumplimiento de las normas médicas en su papel de asistibles se presentan,
asi, como el tinico camino que garantiza la liberacién de los males fisicos y
morales. Resumiendo: el embarazo es hoy visto como una enfermedad que
imprime a la mujer la categoria de asistible.
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Analisis de los itinerarios asistenciales

En el recorrido de las mujeres a lo largo del embarazo pueden apreciarse
diferentes etapas cuyos margenes se presentan con una cierta flexibilidad y
que van a estar determinadas tanto por las actividades médicas protocolari-
zadas como por valores, vivencias y decisiones individuales de las mujeres
y sus parejas. Partiendo de que en general se acepta como objetivo tltimo de
la gestacion conseguir una criatura sana, el hilo conductor de las etapas pro-
puestas va a consistir en las representaciones y practicas que se movilizan
socialmente para la consecucion de este fin, en el que las intervenciones del
MMH destacan como la guia més visible y aceptada, y la principal férmula
que garantizara este proposito.

Algunas mujeres han definido el paso por los controles de la asistencia
sanitaria como una carrera de obstdculos que hay que ir superando, relacionada
con las progresivas pruebas que se les realizan. Estas pruebas van dando fe
de la condicién fisica de la mujer pero, sobre todo, del adecuado crecimiento
y desarrollo fetal. Y son estas tltimas las que tomo como claro referente de
las etapas planteadas y por el efecto que tienen sobre las futuras madres y
sus familias. Las etapas que he definido en mi analisis son cuatro: la primera
o confidencial, la segunda o compartida, la tercera o manifiesta y la cuarta o
de espera.

Etapa confidencial

La etapa confidencial comienza cuando a la mujer se le diagnostica el embara-
z0; dato que, o bien no se comunica, o bien se hace en un circulo muy reduci-
do. Y finaliza con la primera visita al/la obstetra o matrona, acto por el que,
si es superado, se le reconocera socialmente la condicién de embarazada y
entrara en la etapa compartida. Esta segunda etapa viene caracterizada por el
hecho de que la noticia del embarazo se hace extensiva al grupo familiar y a
las personas més proximas. Esta presente la ilusién, pero también la ambi-
valencia. El limite de su duracién lo sittio en el diagndstico prenatal con la
amniocentesis o la ecografia de alta definicién que se realiza a las veinte se-
manas. Este margen es el que vendra definido por los valores de cada mujer
gestante. Asi en algunas, como veremos mds adelante, la segunda y tercera
etapa no estan diferenciadas por este evento.
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Finalizado el quinto mes se hace manifiesto el embarazo, basicamente
por su evidencia fisica en el cuerpo de la madre que accede a la tercera etapa.
A esta le caracterizan una mayor seguridad y confianza adquiridas en las se-
manas anteriores, tras la experiencia de la progresiva evolucién positiva de
la gestacion, y llegara hasta la semana treinta y ocho en la que, considerado
el feto como una criatura viable para la vida extrauterina, se recorre la etapa
final o de espera que se dara con el nacimiento.

Antela ausencia de lamenstruacion se activa el sistema de autoatencion.
Las mujeres se proporcionan los recursos para el diagnéstico del embarazo,
que bien pueden realizar ellas mismas o utilizando los servicios profesiona-
les de la farmacia o laboratorio, por considerarlos mads serios. La intervenciéon
profesional parece garantizar la realidad del embarazo. La no presencia de
la regla en una mujer en edad reproductiva y con pareja, y los sintomas posi-
bles que se manifiestan en el cuerpo, hablan de la existencia de la gestacion;
pero estas sefiales no parecen adquirir fiabilidad hasta que no son respalda-
das por otros medios o expertos/as. Una mujer asi lo manifiesta: “yo tenia la
intuicién de que estaba embarazada; no sé, me encontraba diferente, habia
algo que me decia: jsé que estoy embarazada!”. Pero acudié a la farmacia
para corroborarlo. Parece, pues, que algunas mujeres necesitan confirmar lo
que ya saben o intuyen a través de la técnica o la emisién de un diagnéstico
por quienes estan socialmente reconocidos/as para ello.

Este primer paso se da con bastante frecuencia en la intimidad que
plantea la necesidad de dar respuesta a una pregunta vital —“;estoy emba-
razada?” — cuyo resultado va mas alla de la implicacién personal. Las muje-
res comparten esta nueva situacion en pareja y esta puede permanecer silen-
ciada durante semanas, ya que “no hay que levantar las campanas al vuelo...
hasta que no vea que late el corazén” o “estamos muy contentos, pero ya
estd: no decimos nada a nadie. Yo decfa: “vamos a esperar un poco... Ni a
los abuelos ni a nadie’, y se quedé entre los dos”. La incertidumbre del po-
sible aborto esta presente, y hace que en este tiempo se establezca como un
“impas” entre el siy el no, entre estar o no embarazada. Es mas, la ausencia
de sintomas cuya aparicién se considera normal al inicio de la gestacién au-
menta las dudas sobre su realidad: “Como no me he encontrado mal, no he
tenido ningtin sintoma de nada [...], no me crecia la barriga... pensaba: ;esta-
ré o no estaré? O igual se me ha ido la regla porque tengo algtin problema”.
La posibilidad de que la gestacién se interrumpa espontdneamente en estas
primeras semanas es reconocida y aceptada de tal manera que el programa
de asistencia sanitaria no se activara hasta la superacién de aquellas.
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A partir del diagnéstico surge la representaciéon de la formacién de un
nuevo ser que crece dependiente en el vientre, acentuandose las actividades
de autocuidado. La autoatenciéon es el modelo que inicialmente se moviliza.
Las mujeres realizan una revisién de sus habitos, y los cambios que intro-
ducen seran mas o menos profundos y relacionados con lo que se considera
hoy un estilo de vida saludable. El control sobre lo que se introduce en el
cuerpo tiene una especial relevancia. No hay simbiosis en esta primera eta-
pa, sino que se establece una transferencia entre lo que la mujer ingiere y la
formacion fetal”. Asi expone una de las informantes: “En principio, como
somos personas sanas... [...] lo tinico que hice es una dieta mas sana... comer
mas verdura, pensar lo que como..., cosas que alimentan: queso, pan tosta-
do...” A la alimentacion le siguen la revisién de los considerados productos
téxicos: tabaco, alcohol y, en menor medida, el café. Hay que dejar de fumar
“aunque uno al dia es como si no fumara”, y las mujeres dan explicaciones
que justifican sus acciones frente a los discursos preventivos hegemoénicos
que las culpabilizan (MoNTIEL, 1997).

El cuerpo se cuida de diferentes formas; asi, el ejercicio fisico es re-
ducido o anulado —que no el trabajo— para asegurar la preservaciéon del
embarazo®: “No podia hacer deporte. Me recomendaron que los tres prime-
ros meses, sobre todo, no hiciera nada” o “en esta época lo tuve que dejar”.
Otro cuidado al exterior, y ya enfocado en la mujer, es el uso de cremas
hidratantes en previsién de las posibles grietas que puedan formarse por el
crecimiento abdominal: “Desde el primer dia en que supe que estaba em-
barazada, no he dejado de ponérmela. No se si hara algo, pero claro: mejor
prevenir, ;no?”. El control que se ejerce en esta etapa es mantenido tanto por
la propia mujer® como por su pareja.

En la introduccién de muchos de estos cambios hay una clara sancién
moral. La criatura en formacion se entiende que necesita de la mejor dispo-
sicién fisica de la mujer; si esto no encontrase respuesta en el cumplimiento
por su parte de las normas que dictan los programas de salud, la apariciéon
de cualquier alteracién a lo largo del embarazo o parto puede relacionarse

7 Esta relacion aparece claramente reflejada en el hecho de que a las mujeres que planifican su
embarazo se las aconseja que comiencen a tomar unos meses antes dcido félico para prevenir
algunas posibles malformaciones fetales (GENERALITAT DE CATALUNYA, 1998:183).

8 No estd demostrado que el ejercicio fisico sea perjudicial en aquellas mujeres habituadas a €I,
mas bien parece responder a esa necesidad de control.

9 Sobre como el control se transforma en autocontrol ver Estesan (1997/98) y BopoQuE y MONTES
(2002).
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con este periodo y la mujer puede autoinculparse o sentirse culpada, aunque
no exista una base biolégica ni criterio cientifico.

Por otro lado, los sintomas que se manifiestan en el cuerpo no son vi-
vidos como una invasién o producto del crecimiento fetal, sino como un
reajuste o adaptacion del organismo a su nueva condicién. Es mads, se es-
peran y hasta se desean ya que se interpretan como una sefial mas de la
realidad del embarazo. Algunas mujeres lo expresan con la ambivalencia de
sentimientos entre la decepcién y la esperanza de que, aun sin los sintomas
habituales, “jestoy embarazada!”.

Las experiencias manifestadas por las mujeres en esta etapa se pueden
definir por la incertidumbre ante el proyecto maternal. Unas veces porque
no se habia previsto o llega cuando el trabajo escasea y el embarazo supone
una hipoteca para ello, otras por un intenso deseo que puede verse truncado
debido a la planificacién y proyecto de un tiempo que se supone, pero que
no se sabe con certeza hacia dénde se dirigird. Asi las mujeres dicen cosas
como que “yo siempre he querido tenerlo todo controlado [...] y, claro, esto
no lo controlo yo. No se sabe qué pasard”. En estas primeras semanas, por lo
menos, se vive con la impotencia pero también la confianza de “dejar hacer
a la naturaleza”, tal como se indica desde el sistema social y médico. La ne-
cesidad de conocer mas sobre su estado es, en diferentes grados, la dindmica
habitual. Libros y revistas acercan a la realidad del embarazo y facilitan una
mirada esperanzadora al devenir de la maternidad. Asi comentan: “Empecé
a leer todo, todo, y leo los posibles sintomas que puedes notar [...]... en el
primer mes te puede pasar... nauseas, somnolencia... jAy, pues me pasa o
no me pasa!” Las parejas se informan, hacen calculos, cuentan los dias y los
meses planificando este futuro préximo en el que se dara el nacimiento de su
hija/o.

Etapa compartida

La primera ecografia'® marca el paso a esta segunda etapa. Todas las muje-
res y parejas afirman que es la certificacién del embarazo; la plasmacién de
que, efectivamente, estd sucediendo' (Imaz, 2002): “Es lo mejor que me ha

10 A las mujeres que utilizan los servicios de la Seguridad Social se realizara entre las 10 y 12
semanas. Solo si ha habido sintomas de amenaza de aborto es posible que se les realice alguna
con anterioridad. En total se recomiendan tres a lo largo de todo el embarazo y repartidas en los
diferentes trimestres. A las mujeres de mutua o servicios privados se les realizara una en cada
visita, aunque no estan justificadas.

11 La importancia que se da a la imagen fetal a través de la ecografia corre en paralelo a la
importancia que socialmente se concede a lo visual. Aquello que puede ser mostrado adquiere
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pasado; no sé, una sensacion... Fue la confirmacién de que realmente estaba
embarazada. O sea, si que me habia hecho las pruebas y si que vefa que
esto... pero, claro, ni tengo barriga [...] y cuando vimos la ecografia... yo llo-
raba y todo. Pues si, ahora va en serio”. La ventana que abre a los padres el
espacio al mundo desconocido del bebé mueve profundas emociones y en
muchos casos establece una conexién entre ellos. Asi, al realizarse la ecogra-
ffa a las doce semanas esta mujer expresa: “Se vefa todo. Yo decia ‘jay qué
guapo es!” Y el médico decia... ‘no puede ser guapo porque parece un alien..”
Es que lo ves la primera vez: que tenia dos manos, dos pies, las piernas, la
cabeza... Verlo que se mueve [...] es lo mas bonito que he visto. Parece que
nos estaba viendo”. Comienza asi el proceso de antropomorfizacién al que
se refiere Nancy ScHEPER-HUGHES, esto es, que “los padres gradualmente van
atribuyendo a sus hijos caracteristicas humanas tales como la conciencia, la
voluntad, la intencionalidad...” (1997: 395) y que, en su formacién, ostenta
un innegable protagonismo el control ecografico.

La prueba finaliza con la entrega de unas fotos y, en algunos casos,
un video donde se han grabado las imdgenes del feto'?. Ambos documen-
tos apoyan la testificacién de la mujer cuando hace la noticia extensiva a
la familia y amistades. Los ensefia y comparte como una necesidad de dar
credibilidad, ya que no hay otros signos externos que lo manifiesten en el
cuerpo. Estas personas préximas se interesan por el bienestar de la mujer, le
dan consejos y la cuidan en la medida de sus posibilidades, convirtiéndose
en agentes de control social del cumplimiento, por parte de las gestantes, de
las normas saludables.

En este sentido, y aunque desde los servicios sanitarios se pone un es-
pecial interés en la alimentacién, en la parte mas practica es generalmente
una actividad del campo de intervencién de las madres/abuelas. Se intere-
san por “cémo come, lo que come y lo que le gusta”, aportando activamente
la cantidad y calidad de sus productos preferidos. Las amistades cuidan y
controlan los &mbitos fuera de la casa como el trabajo y el ocio, centrandose
en el ejercicio/ descanso: “Las amigas, la gente del grupo, estan todo el tiem-
po: “Cuidado, no hagas... Cuidado, cuidado...” Como si, no sé, como si fueras
una inatil”. Estos controles pueden ser vividos como una carga, como una
infantilizacién de la que se espera la mujer sea receptora pasiva de consejos

una gran trascendencia.

12 Actualmente, esto solo se realiza en las consultas privadas o mutuas.
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y situaciones limitantes. Algunas lo expresan: “jQue solo estoy embaraza-
da!”.

Tras la visualizacién del feto que ahora ya se manifiesta real y, supe-
rado el tiempo del riesgo de aborto, las mujeres parecen recuperar un poco
la confianza en su cuerpo. Esto se refleja en que retoman algunas de las ac-
tividades fisicas anteriores, aunque “tampoco como antes de estar embara-
zada... He bajado el ritmo, pero digamos que la parte més dura que hacia de
entrenamiento la hago mas suave ahora”. O comienzan otras que se definen
como apropiadas para su estado por considerarse beneficiosas para la mujer
y la criatura, como por ejemplo el yoga. El cuerpo se convierte en el centro
de atencion, se escuchan sus sefiales en forma de cansancio, crecimiento,
limites o molestias, y se van adaptando y tomando decisiones: “Ademés, yo
pienso que el cuerpo es quien te dice cémo estds, jno? Para mi es él quien
me guia”.

La mirada esta puesta en el cuerpo, pero sobre todo en el incremento
de la barriga. Ahora necesitan verla crecer y esto se traduce como un signo
de buen desarrollo fetal. Los primeros meses el aumento es lento generando
experiencias variadas. Algunas se impacientan: “;Es normal que no tenga
barriga?”, pregunta al médico, y establece una comparacién con la amiga:
“Yo al lado de ella... jno tengo barriga...! ;Y por qué yo no tengo? Pienso que
me pasard algo malo”. En otras ocasiones el inicial crecimiento abdominal
da lugar a equivocos: no se sabe si solo esta gorda o estd embarazada, y
esta ambivalencia se vive con desagrado y como una expresion de la fuerte
presion social para que las mujeres se cifian a un tamafio de cuerpo (WILEs,
1996). Esta situacion se acenttia cuando la ropa no esconde la transformacién
del cuerpo, tal como expone esta pareja:

Hombre: “Esté gorda... Claro, parece que no esté embarazada. Hay gente
que puede pensar que estd embarazada, y entonces ella también... por su
tranquilidad prefiere que la vean embarazada”.

Mujer: “Claro, yo quiero que me crezca la barriga”.

H: “Quiere que le crezca, pero ya mas que nada por la estética de decir...
Si la ven con un poco de barriga diran: ‘Esta esta... jmenudo, parece una

foca!””
M: “Es que he perdido la cintura: Me he redondeado, mas que crecerme
la barriga. Y si me pongo bikini... [...] se me ve la barriga y deben pensar que

he engordado o estoy embarazada. Entonces, esto si que me da vergiienza.
Hasta que no me crezca mas...”
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Exponen la preocupacioén por un cuerpo descontrolado del que no se
puede prever su desarrollo. Es el cuerpo de la madre sujeto a las necesida-
des del feto, y serd esta dltima quien se imponga. Asi, una mujer no baja la
guardia: “... es lo que peor llevo; es que no sé como me voy a poner. Me pre-
ocupa estar de una determinada manera y ahora no puedo controlar... {No
puedo controlar demasiado!, puedo controlar el peso simplemente [...]. Lo
que no quiero es descuidarme, decir: ‘jbueno! ya luego lo arreglo...” No, no,
no... ino lo desarreglemos... y luego no habra que arreglar nada, ;no? Si, me
controlo”. La alimentacién sigue siendo en esta etapa uno de los principales
centros de autoatencién en el que persiste el concepto de transferencia: lo
que come la madre, forma y ayuda a crecer al feto.

A las senales externas autopercibidas se afiade la informacién interna.
Las mujeres utilizan los datos de las analiticas realizadas en el control del
MMH para contrastar sus actividades de autocuidado. Un adecuado resul-
tado refuerza que lo que hace y, esté o no en la linea de lo indicado por el
personal sanitario, lo esta haciendo bien. Asi, una mujer que comenzé a to-
mar vitaminas por cuenta propia expresa: “... no le he dicho nada (al médico)
porque tampoco hace falta, creo. Si él no quiere que lo tome, pues yo me ca-
llo... De hecho mira, al hacerme las analiticas [...] me sale todo perfecto, todo
bien, con lo cual jpara qué he de variar?” Esta misma tdnica se presenta en
aquellas que realizan algtn tipo de alimentacién diferente a la estandar. No
pudiendo comunicarlo a los/as profesionales, estas mujeres se informan y
adquieren los nutrientes necesarios para garantizar el buen desarrollo fetal.
La informacién que emiten los analisis de sangre se utiliza como referencia
positiva de sus practicas alimentarias.

La autoatenciéon de la salud incluye la automedicaciéon como parte del
autocuidado. Las mujeres embarazadas llevan a cabo actividades de diag-
noéstico, seleccion, prescripcién y administraciéon de tratamientos con esta
finalidad. La informacién recogida en sus relaciones asistenciales con el sis-
tema médico pasa a engrosar el cimulo de conocimientos que van adqui-
riendo por diferentes medios', y es a partir de ellos cuando toman decisio-
nes; actividad que ird aumentando paralelamente al avance de la gestacion.

Por otro lado, hay un sometimiento —al menos aparente — en su adap-
tacion al cumplimiento del protocolo establecido desde la asistencia médica,
como expone esta mujer: “Para lo que me hacen... pierdo mucho tiempo [...]

13 En este segundo trimestre se manifiesta en las mujeres y parejas una gran necesidad de am-
pliar la informacién sobre la normalidad y evolucién del momento en que se encuentran. Los
libros, y en menor medida las revistas, seran las principales fuentes de referencia.
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Total, si me dicen lo que tengo que hacer y me lo miro en la farmacia...”. Las
gestantes deben seguir ordenadamente los pasos y recomendaciones pau-
tadas por los/as profesionales para cada tiempo del embarazo ya que, de
no ser asi, corren el riesgo de que las relaciones se deterioren y den lugar
a experiencias desagradables en las que se reflejan el poder y las funciones
de control social e ideolégico que desarrolla el sistema médico (Foucautr,
1990). Aun con ello, una gran mayoria de mujeres se reserva un espacio para
la autogestion que va desde la sustitucién de los productos farmacolégicos
por otros similares de herboristerias o vegetales con los mismos principios
activos, a la anulacién de la ingestién de todo medicamento o a la préctica
de ejercicio autocontrolado.

El dltimo paso para la superaciéon de esta segunda etapa lo sitto, para
todas las embarazadas, en los resultados de la ecografia de alta definicién
—20 semanas— ya que emite un veredicto de confianza y reafirmacién so-
bre el buen crecimiento de la criatura que es interpretado como la obtencién
de un “pase” que permite la continuidad del embarazo. Antes, alrededor
de las dieciséis semanas, se ofrece —esta vez de forma voluntaria— la rea-
lizacién de un screening bioquimico para determinar el nivel de riesgo que
pueda afectar al feto en cuanto a anomalias cromosomaticas o defectos del
tubo neural. Dos de las mujeres del estudio rechazan esta prueba y relatan
que “no queremos hacerla porque nos da igual si tiene sindrome de Down
o no. Yo no abortarfa: lo tengo clarisimo” o “para que te digan el tanto por
ciento... la verdad, no. Todo el embarazo pensando que tengo un tanto por
ciento de tener un hijo con sindrome de Down... La verdad, no me intere-
sa”. Y otras, al realizarsela, se ven en no pocas ocasiones en la necesidad
—voluntaria— de someterse a una nueva prueba ya considerada invasiva y
arriesgada: la amniocentesis.

Este nuevo control supone una espera de cuatro semanas para conocer
el diagndstico™. La experiencia es vivida de maneras muy diferentes, pero
todas ellas se presentan como un paréntesis de incertidumbre y ralentiza-
cién o evitacion del mantenimiento de comunicacién entre la madre y el
feto. Asi, una mujer que se define partidaria del aborto manifiesta: “...pero
cuando te pasa a ti... [...] que es una vida, que notas que late, se mueve...
parece como que tt le traicionaras”. Y necesita protegerse cuando afiade: “El
embarazo no me lo he terminado de creer, porque como empecé teniendo
pérdidas y en urgencias me dijeron que eso iba a ser un aborto [...] y todavia

14 Una de las mujeres me informé que le aconsejaron utilizar los servicios de la medicina priva-
da porque los resultados tardaban menos. Su espera fue solamente de cuatro dias.
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me lo siguen poniendo negro... yo digo: no sé si esto va a seguir adelante...”.
Otra mujer expresa llorando que estd muy asustada, que se siente inferior
a otras mujeres, y ademds culpa a los/as profesionales de su frialdad en
la comunicacién: “Lo he de pasar yo sola, porque mi marido estd peor que
yo... No quiere ver a nadie ni coger el teléfono”. Y le da vueltas al nimero
de probabilidades, contrastandolas con la informacién de las ecografias y
como buscando predecir un buen resultado. Las parejas comparten con los
familiares mds proximos esta espera que se revela con la ansiedad controla-
da de un futuro dudoso. Con la superacién favorable de la amniocentesis y
la ecografia, pasan a la tercera etapa.

Etapa manifiesta

El crecimiento abdominal se hace ahora evidente para toda la poblacién:
“...es notorio, antes no se nota. Es como un secreto tuyo, éno? Cambia mu-
cho: son las miradas, como te sientes... Claro, cuando ves a una embarazada
la gente mira la barriga. No te mira a la cara, te mira la barriga y todo el mun-
do sabe que estds embarazada. Es diferente: es como... mas compartido, més
publico”. La transformacién del cuerpo se disfruta y manifiesta: “Voy por
la calle y se me ve la barriga, y con ropa que se me vea la barriga... Si, si, sin
que me apriete, pero que se me note. Claro que si, jno la voy a tener siempre!
iHay que lucirla!”*® O se acepta como propia del embarazo (“...se pondra
como una ballena”) y se soporta: “Es una cosa pasajera, yo lo he elegido”, “el
cuerpo cada dia te lo ves peor. Te ves gorda, pesada. Yo me siento pesada
de elefante, parezco la mujer elefante y dices: jha sido un cambio radical!”.
Esta manifestacion publica tiene su contrapartida. Las mujeres embarazadas
deben comportarse segtin unas normas establecidas para su estado y toda la
sociedad participa en su cumplimiento. Asi, pueden tener lo que se conside-
ra beneficios: se les cede el asiento en los espacios ptiblicos pero se les niegan
otras actividades que, segtin el criterio de cada persona, se supone pueden
poner en riesgo la gestacion. Por ejemplo, a una de las mujeres no se le per-
miti6 utilizar la zona de aguas de un hotel balneario: “Lo pasé un poco mal
porque la mujer se entesté (empefid) en no dejarme... que no le parecia bien
[...] porque con esta barriga... que no se hacia responsable. Yo me disgusté y
pasé toda la noche preocupada”. Estas situaciones son fuente de ansiedad y
culpabilidad para las mujeres.

15 La evidencia fisica de la barriga ha pasado por diferentes etapas; desde el interés por que
“no se note” de los afios 50 al disimulo posterior y, desde hace aproximadamente cinco afios, a
la ostentacion.
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Los servicios sanitarios contindan; el control del peso es una practica
sistemadtica de cada visita. Hay que adaptarse a los parametros establecidos
y, para ello, los/as profesionales marcan las pautas revisando la alimenta-
cién y poniendo limites en ocasiones con una autoridad que las mujeres in-
terpretan como “me rifi6” y/o con la amenaza de posibles dificultades en el
parto. En general, las gestantes cuidan lo que comen: “Es que yo no como
tanto como para... Como bien, pero no en exceso... Es que no sé por qué en-
gordo tanto!” Y establecen un autocontrol regulando lo ingerido y lo gastado
en el ejercicio o trabajo.

En este incremento del peso se manifiesta de nuevo la idea de transfe-
rencia: si la mujer engorda, engorda el feto y viceversa; situacion que puede
o no coincidir con la realidad practica, pero que es utilizada como adver-
tencia por los/as profesionales y sentido por las propias mujeres. Asi, esta
mujer que cuida minuciosamente su peso calcula: “Yo me he engordado 900
gramos en este mes; 500 son de él (bebé) y el resto entre la placenta y todo...
A ver, si me dijera el médico ‘el crio esta por debajo del peso normal, haz el
favor de come”, jya estd!, entonces si que lo harfa, estd clarisimo [...]. Pero
como el crio estd perfecto...”. Desde la medicina, las necesidades del feto se
anteponen siempre a las de la madre; hecho por el que IMAZ (2002) esta-
blece el paralelismo entre embarazo y el futuro ejercicio de la maternidad:
“El cobijo ofrecido por el cuerpo embarazado antecede la generosidad sin
limites de la madre” (2002: 2), representacién aceptada socialmente y que se
fomenta desde el sistema sanitario: “...no te hacen ni caso. Yo digo: tengo do-
lores fuertes... y ellos: jah!, pues el nifio estd muy bien ;Y yo? La importancia
la tiene ella, la nifia, la madre da igual. Tienen como una idea fija de lo que
ellos tienen que hacer...”

Con la superaciéon de las pruebas médicas que podian comprometer
la continuidad del embarazo, muchas mujeres se muestran mas seguras y
confiadas: “Yo creo que estoy mas tranquila porque... quiza sea que la veo
tan entera (a la criatura), tan hecha... que no tiene por qué pasar nada”. Y
un padre afirma: ”...Ia ecografia del otro dia ya no me hizo falta para nada.
Supongo que como fisicamente ya se que estd... que hay algo...”. Una activi-
dad de todas las parejas en esta etapa que refleja la confianza en el devenir
es la preparacién de la habitacién de la criatura con la provisiéon de ropa y
mobiliario.

Los movimientos fetales, que ahora pueden ser ya percibidos desde
fuera, vienen a reafirmar su bienestar y sirve de comunicacién a los padres:
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Hombre: “Ahora la movemos; que no se mueve, la movemos”.

Mujer: ”La tenemos ensefiada ya. Cuando quiero que se mueva un poco,
respiro con el abdomen, o sea, con el diafragma y entonces se despierta...
imagino... y ya estd. Esto lo he aprendido en yoga. Yo empecé a pensar: pues
si alli se mueve, vamos a probar... y si”.

Este es un dato que las mujeres aprenden a manejar y que se utiliza
como referencia cuando se presenta la necesidad de contrastar la informa-
cién profesional. El saber sobre la criatura, controlado hasta ahora exclusi-
vamente por los servicios médicos, se amplia de este modo a la participacion
materna. Como ejemplo, una mujer se negd a que le realizaran la tltima
ecografia porque los/as profesionales afirmaban que su bebé era pequefio.
Ella hizo célculos; entre ellos, controlé los movimientos y decidié que el cre-
cimiento era adecuado. No acudi6 a la cita.

La actividad de la criatura la hace mas presente; podemos decir que en
las précticas y representaciones que las parejas llevan a cabo y exponen en
su interacciéon con el bebé, se refleja ya la concesién del estatuto humano.
Hablarle, acariciarle, poner misica... y esperar su respuesta son ejercicios ha-
bituales en muchos de los/as progenitores. Interpretan su estado de vigilia y
suefio asi como la intensidad de sus movimientos, que traducen respondien-
do también a estimulos externos: “Con él si, pero con mi hermana no hay
manera... Con mi jefa tampoco [...] digo: eso es que no os quiere a vosotras”;
o en su influencia por estados emocionales maternos: “Intento no ponerme
nerviosa [...] influye al bebé, en los dos ;no? Todo lo que me influye a mi, le
influye a é1”.

La atribucion de voluntad, intencionalidad o conciencia a la criatura
aparece frecuentemente tanto desde los padres como desde los/as profe-
sionales, relacionada sobre todo con la visién de la ecografia. Las parejas
comentan lo que han visto: “Es muy vergonzoso: se puso de espaldas” (y no
dejo ver los genitales), o “nos saludé”. Y, si es posible, te invitan a compro-
barlo directamente'®: “Hay un momento en que se gira y nos mira... jMira
cémo saca la lengua! (al médico) jQue no sabe ya nada la Nuria!”. Con la
emocién puesta en una pantalla en la contemplacién del bebé, se produce
una escision. La criatura aparece situada en otro contexto, ajena a la madre,

16 Todas las mujeres a las que se grab6 un video lo mostraron. En general, este video es espe-
rado y compartido con la familia.
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como si no le perteneciera. La tecnologia hace posible la expropiacién del
feto del cuerpo materno, lo pone fuera. Se habla y se dirigen a el/ella como
un ser independiente y con autonomia propia. Esta sensacién de expropia-
cién parece sentida por una mujer cuando al finalizar la exposicién exclama
llevandose las manos a la barriga: “jjPero esta aqui!!”

Por otro lado, se siguen manteniendo las practicas de autocuidado y
la imagen del parto préximo se hace real. Desde los servicios sanitarios se
ofrece y recomienda la asistencia al curso de preparacién al parto y/o ma-
ternidad en el que se adoctrina sobre qué y como se va a realizar este evento.
Cinco de las mujeres acudieron, otra buscé informacién complementaria por
otros medios y el resto confiaron: “... podia ir a clases de preparacién para
respirar... para no sé qué... Yo ya sé como tengo que respirar...”. La prepa-
racién puede ser una actividad que las mujeres hayan proyectado desde los
primeros meses de gestacién. Esta mujer que practica yoga expone: “La elas-
ticidad que te da es importante mantenerla a la hora del parto. El hecho de
la respiracién es una alternativa que me parecié que iria bien”, o se entiende
que es una respuesta innata del cuerpo: “Yo no me preparo; yo digo: cuando
llegue... tendré un instinto y lo echaré fuera”.

La madurez de la gestacién se va haciendo manifiesta y el cuerpo evi-
dencia los limites. El cansancio, la disminucién de la movilidad o las difi-
cultades para realizar las tareas habituales, unido a algunas molestias mas o
menos soportables, son las quejas que exponen en distintos grados y que lle-
van a aquellas que trabajan fuera de casa a solicitar la baja por enfermedad.
La baja por maternidad antes del parto es un derecho, pero todas las mujeres
dan prioridad al tiempo posterior necesario para la dedicacién y crianza de
la criatura nacida; con lo que no haran uso del descanso materno estipulado
y la baja laboral se les concedera por enfermedad, salvaguardando asi la
integridad del tiempo oficialmente concedido por la maternidad. En esta se-
leccién de prioridades participan las redes sociales dando pautas, pero sobre
todo son los servicios médicos en su funcién de control quienes, haciéndose
eco de esta necesidad, facilitan a las mujeres la obtencién legal del descanso
laboral antes del nacimiento.

La espera

La progresiva evoluciéon del embarazo esta alcanzando su etapa final y las
mujeres se sienten preparadas para el nacimiento: “Yo creo que la natura-
leza es sabia, porque al principio tienes un poco de miedo; pero ahora tie-
nes tantas ganas de que... que lo afrontas. Yo lo que quiero es que salga ya,
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da igual cémo, pero que salga...”. Superadas las 37 semanas se acepta que
puede ocurrir en cualquier momento; el/la bebé se encuentra ya dentro de
los estandares de normalidad para la vida extrauterina. Esta informacién
recibida de los/as expertos/as pone en alerta a las mujeres y sus parejas que
responden o viven la experiencia de formas multiples, pero en todas ellas
podemos encontrar expectacion —ante el suceso del parto— y deseo de que
se produzca el encuentro con el/la hijo/a.

La expectacion esta centrada en sentir y conocer las manifestaciones del
cuerpo; las sefales que cada cual puede percibir: “Me pongo nerviosa, pero
porque pienso... y entonces empiezo a notar humedades... {Es mentira!, no
tengo humedad [...], debo pensar como que voy a romper aguas”. Estas se vi-
ven como imprevisibles y caprichosas: “...;cémo notaré las contracciones?...
Como no sabes lo que es, ;no?, entonces dices: ;debe ser esto?” Es como si el
cuerpo guardara un secreto que se ansia descifrar. Preguntan y se informan
de como les ocurrié o qué sintieron otras mujeres préximas. De entre ellas,
sus madres tienen un protagonismo relevante tanto para dar confianza (“mi
madre me lo desmitificé; dijo que ni lo pensara, se ri6 mucho”) como para
mantener la alerta (“...uh, tranquila, que ya te enteraras. ;Ya lo creo que te
enteraras!”.

Pero va a ser en los/ as profesionales sobre quienes van a poner la mira-
da en la busqueda de la materializaciéon de los signos que denotan el parto.
Ahora las visitas se realizan con mayor asiduidad y se entiende que estos/as
tienen el poder y el saber para acceder y descodificar las otras senales: las
internas. Las mujeres recogen los datos que resultan de ellas: “El nifio esta
bien, todo estd bien... nada mas”, o “me lo dijo asi: estd muy cerrado (el
cuello del dtero) muscular y 6seamente [...] ;A ver si esto tendrd que ser una
cesarea...?” Esta informacion, en general, no disipa ni atentia la inquietud de
la espera y puede producir el efecto contrario en el que la cesarea se presenta
como una solucién posible para algunas: “Si esto pudiera programarse, que
fuera una maquina que pudiéramos decir: a las 13.23 del dia 15... {Ya est4, se
acabd! [...] Pero, claro, eso no puede ser... Es lo que me falla”.

El parto y su proximidad desencadenan emociones contrapuestas; se
desean y se temen. Pero el deseo de conocer a la criatura prevalece sobre
el temor: “El momento del parto me preocupa... pero tengo mas ganas de
verle que la preocupaciéon”, aunque es una realidad presente: “... nada mas
que eso, y supongo que por el miedo al parto... que ya ves tt, que después
lo razono y digo: jpues mejor!, que venga y ya estd; pero no...”. Otras dicen
que prefieren no pensarlo, ya que ellas no pueden hacer nada; es un asunto
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que decidiran y solucionaran los/as profesionales: “...el profesional es él, yo
me dejo en sus manos. Lo que no puedo hacer es decir no... [...] si él cree que
lo mejor es ese camino, pues por algo serd, ;no? que es quien entiende del
tema... Yo no voy a decidir en ningtn caso”. La confianza en los/as profe-
sionales y en el centro donde tendré lugar el nacimiento son datos esenciales
para todas las mujeres. Pueden manifestar algunas dudas o cuestionamien-
tos en espacios privados, pero todas en la practica aceptan sus dictimenes.

Conclusiones

En el anélisis de las experiencias de las mujeres en las diferentes etapas del
itinerario asistencial del embarazo, en nuestro tiempo y contexto, no pueden
establecerse estandares. Aun existiendo un protocolo comun establecido, las
formas en como se vive son individuales y van a estar influenciadas por muy
diversos aspectos; entre otros, la propia personalidad y valores ante la vida,
las personas del entorno, profesionales, el seguro social al que estan acogi-
das y los hallazgos de las maltiples pruebas que desde los servicios médicos
se les realizan; y todo enmarcado en un entorno social, econémico y politico
desde el que se iran construyendo y definiendo sus vivencias.

En lo que si parece haber consenso de representaciones, aunque no por
ello de experiencias igualitarias, es en el término “transferencia” de la ma-
dre al feto. De las mujeres gestantes se espera y se demanda directa o indi-
rectamente que se responsabilicen del bienestar de sus criaturas. Si bien es
cierto que el feto puede incidir en la salud de la madre, es en ella en quien
socialmente se pone la expectativa de que le transfiera aquello que se supone
necesita; bien sea por medio de la ingestién de productos como de cuidados
externos al cuerpo, o por medio de estados mentales que se figuran son fa-
vorables a la criatura gestada.

Aunque la medicalizacién' del embarazo materializada en el estric-
to control que se impone a las mujeres desde el MMH ha generado la opi-
nién de caracterizar el proceso como de una “maternidad impotente” (Imaz,
2001), a mi criterio, los sucesos, actividades y relaciones que se dan a su
alrededor responden al orden social en el que estan incluidos, y con las mis-
mas dindmicas de dependencia que se establecen en otros procesos sociales.
Esto es, los avances de la ciencia y tecnologia médica irrumpen en nuestras

17 No he entrado el tema de la medicalizacién en el texto, aunque su presencia se percibe en
todos sus apartados.
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vidas como también lo hace el resto de avances en otras esferas (ILLicH, 1975).
Cada vez necesitamos mas de todo un grupo de especialistas y técnicos/as
para resolver situaciones cotidianas personales y del entorno que, hasta hace
algunos afios, eran solucionadas dentro del grupo doméstico. Asi, la impo-
tencia, entendida como la incapacidad para solventar los propios asuntos, es
una caracteristica en alza en todos los campos y que alcanza en uno u otro
ambito a la casi totalidad de las personas de los paises capitalistas en los que
la asistibilidad técnica del embarazo estd incluida.

Por otro lado, y de la misma manera que se da un espacio de autonomia
en otros medios, todas las mujeres embarazadas conservan y utilizan alguna
parcela de poder en la toma de decisiones y autocuidado que escapa o no
puede ser controlada por los/as técnicos/as. Me refiero a las intervenciones
en actividades sencillas y cotidianas como la alimentacién, pero también a
otras mas especificas como la introduccién de modificaciones en los medica-
mentos prescritos o el uso o rechazo de la tecnologia. La diferencia estriba en
que estas decisiones atafien a la salud, valor considerado como un bien social
y, hoy sin discusién, cuando se trata de un futuro ciudadano. La definicién
de lo que se considera saludable ha sido apropiada por el campo de inter-
vencion médica, que cuenta con el poder social e institucional para implan-
tar sus dictdmenes. Permitir las intervenciones sobre el cuerpo y seguir las
indicaciones de los/as expertos/as es pues un requisito que en la actualidad
se impone socialmente para las embarazadas y se apoya y respalda por todo
un entramado de valores sociales en los que también participan estas y sus
grupos domésticos (BopoQUE y MoNTEs, 2002).

El andlisis del itinerario asistencial del embarazo como unidad de ob-
servacion nos ha permitido apreciar el amplio mosaico de experiencias fruto
de la influencia de las representaciones y practicas en un contexto social de-
terminado, en las cuales se amalgaman ideologias variadas y personales con
aquellas otras consideradas cientificas. Para completar este estudio entiendo
que deben ser exploradas otras dreas del mismo campo, labor que —por la
limitacién del espacio— no ha sido posible realizar en este texto. Aspectos
tan relevantes en la experiencia de las mujeres como la medicalizacién, las
relaciones médico/ paciente, la maternidad o los rituales son temas que que-
dan pendientes.
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Médicos, enfermeros y madres canguros.
Una etnografia inconclusa de las Unidades de
Neonatologia

Bernarda Garcés

Nota de los editores

Durante 2001, Bernarda Garcés termind sus cursos de Doctorado en An-
tropologia de la Medicina en la Universidad Rovira i Virgili tras acabar su
formacién como antropdloga que habia empezado afios antes, siendo una
alumna bien recordada tanto en el Master como en el Doctorado. Para con-
cluir esa fase redacté un proyecto de tesis sobre un tema que le era particu-
larmente cercano: los cambios recientes en los cuidados neonatales que se
habfan implantado en el servicio de pediatria del Hospital Universitario Joan
XXIII de Tarragona, los cuales reflejaban, en buena medida, la influencia que
los estudios de antropologia de la medicina habian tenido en el director del
servicio, Xavier Allué, y en ella misma, compafieros de formacién durante el
Master. Cuando nos planteamos este volumen de homenaje pensamos que
podiamos rescatar un par de obras inéditas y complementarias que escribio,
su proyecto de tesis —que iba a dirigir Angel Martinez-Herndez — y una pri-
mera etnografia del servicio de neonatos del hospital que debia convertirse
en articulo el afio de su muerte. En la etnografia, en la que el lector observara
las finas maneras de una buena etnégrafa, se juntan una larga experiencia
en el campo y la adquisicién de nuevas habilidades. Al mismo tiempo esta
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etnografia era una primera fase de su proyecto, que quedé cercenado por su
muerte.

No es facil este tipo de tarea — por la carga emocional que supone y por
el respeto que Bernarda se merece— en la que se ha de trabajar sobre dos
textos similares, pero con dos niveles distintos de elaboracién: uno, el pro-
yecto mucho mas armado; y el otro, una etnografia inconclusa y que nunca
podremos saber a dénde la habria llevado. En la medida en que la etnografia
de Bernarda se inscribe en lo que Oscar Guasch, amigo también de ella, eti-
queta como “escuela de etnografia de Tarragona”, podemos asumir con el
maximo respeto la tarea de fundir una parte del proyecto y la etnografia en
un solo texto. La participacién de los editores ha consistido en el formateado,
la revision editorial, el re-titulado de algunos epigrafes que correspondian
a las partes de un proyecto —pero no a las de un articulo— junto a algunas
notas (que se indican) necesarias para aclarar ciertos puntos y que la autora,
al preparar el articulo, hubiese afiadido con toda seguridad.

Josep M. Comelles, Maria Antonia Martorell y Mariola Bernal
URV

Quién debe cuidar a un neonato

La utilizacién de tecnologia en el tratamiento de los recién nacidos prematu-
ros, enfermos, que padecen anomalias congénitas y, en general, cuantos pre-
cisan una atencién, vigilancia y cuidado intensivos es un fenémeno relativa-
mente reciente. A principios del siglo xx, la mayoria de nifios nacian en casa.
Los que nacian enfermos alli eran cuidados, podian vivir y/o sobrevivir o
podian morir. Su asistencia quedaba a cargo de los médicos generales, las
comadronas’ o los obstetras y en muchos de los casos mujeres no preparadas
profesionalmente (desde el punto de vista de la medicina) pero conocedoras
de dichos menesteres y avatares.

La filosofia general de los cuidados y la atencion era la de proteger
sobre todo al nifio prematuro (también a cualquier recién nacido) de la infec-
cion y proporcionar dichos cuidados con las minimas molestias y manipula-
ciones posibles?. Se podria decir que se esperaba que la naturaleza y la ayuda

1 Vid,, por ejemplo, las memorias de la comadrona Ramona Via (1971).

2 Las minimas manipulaciones y molestias posibles son factores que hoy en dia siguen tenién-
dose en cuenta junto con la prevencién de la infeccién. No obstante, existen otras connotaciones
opuestas al no intervencionismo de la época que se menciona: participacién de los padres en
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de Dios actuasen en el desenlace positivo de los acontecimientos; es decir, en
algunos casos, que se obrase el milagro®.

Esta tendencia en la atencién, que se basaba en una filosoffa no inter-
vencionista de “dejar hacer a la naturaleza”, empezé a cambiar cuando la
profesiéon médica comenzé a tratar a los nifios con técnicas que ya habian
sido probadas con adultos y se habian demostrado eficaces. Los avances
tecnolégicos mas significativos, desde la perspectiva biomédica, en los cui-
dados neonatales se desarrollaron después de la Segunda Guerra Mundial,
cuando los médicos relacionaron la mortalidad infantil en los paises desa-
rrollados con el bajo peso y la condicién de prematuros, creaindose unidades
especiales de asistencia que incorporaron tecnologia desarrollada y utilizada
durante la guerra*.

Durante los tltimos afios de la década de los cuarenta y a lo largo de
los cincuenta, los recién nacidos considerados de riesgo®, bien por su prema-
turidad o por otras causas, empiezan a ser alimentados de forma regular por
sondas nasogastricas, se les administra oxigeno a altas concentraciones y se
desarrollan técnicas quirtirgicas neonatales® entre otras formas de atenciéon
y tratamiento. Desde mediados de los sesenta, con la mejora de las técnicas
diagndsticas y tratamientos, las tasas de mortalidad disminuyeron de for-
ma muy significativa; en especial las de los recién nacidos en estado critico.
No puede obviarse que la utilizacién de los respiradores, la monitorizaciéon
electrénica, el andlisis de pequenas muestras de sangre y el desarrollo de los

los cuidados, la estimulacién del neonato mediante la voz y el tacto y el contacto piel a piel de
madre e hijo, entre otras.

3 Dependiendo del pronéstico, solo “la mano y la gracia de Dios” podian salvar al neonato
enfermo de las “garras” de la muerte. Si este vivia arrastrando secuelas, estas se convertian en
algo que “Dios habia querido asi”. Cuando enfermo sobrevivia, desde la familia era seguro que
actuaba la divinidad o la santidad. Pero no solo la curacion podia ser debida a la mano de Dios,
sino también a la mano del galeno (de alguna manera se le investia de omnipotencia). No olvi-
demos que, cuando un médico sanaba, se afirmaba que tenia “mano de santo”. Atn en no pocas
familias de hoy en dia siguen vigentes estas creencias milagrosas en la curacién.

4 Los plasticos y los antibiéticos, junto con otros recursos utilizados desde entonces en el trata-
miento de neonatos enfermos.

5 Utilizo la nomenclatura “de riesgo” porque es la empleada por la medicina. No obstante,
pienso que deberia utilizarse la expresion “con riesgo” porque él no es el que se arriesga si no
que por su estado de salud estd en una situacion de morir o de arrastrar un proceso crénico, de
minusvalia fisica y/o psiquica. Ya que no se trata de entrar en una discusién semantica utiliza-
ré, indistintamente ambos términos en el texto.

6 Para el lector desconocedor de esta tematica se menciona, por ejemplo, la derivacién del liqui-
do cefalorraquideo de los ventriculos cerebrales de nifios que padecen hidrocefalia. La hidroce-
falia se produce por acumulacién de dicho liquido cuando no es drenado normalmente.
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equipos médicos y de enfermeria especializados y perfectamente capacita-
dos ha contribuido a la supervivencia de dichos nifios’.

Podria decirse que se pasa de un periodo en que prima una tendencia a
no intervenir a otro, en la historia de la medicina pediatrica, en el que la ten-
dencia es precisamente intervencionista (para algunos, tildada de agresiva)
por parte de los profesionales al cuidado de los recién nacidos enfermos. Es
en este contexto temporal y de manera paralela se desarrollan las unidades
de neonatologia; y dentro de ellas un microespacio, la Unidad de Cuidados
Intensivos Neonatales®, cuyos objetivos principales fueron la disminucién
de la mortalidad infantil en los primeros dias de vida, la viabilidad de los
recién nacidos prematuros y la reduccién de la morbilidad.

La intervencioén en el cuidado y atencién de los recién nacidos de riesgo
solo puede estar ejercida en ese contexto por los profesionales preparados
para ello, y solo son ellos los que pueden tocar, manipular, aplicar proce-
dimientos y técnicas. La familia, y principalmente los padres, no pueden
intervenir; deben estar alejados de su hijo y conformarse, en horas deter-
minadas y establecidas, en contemplarlo a través de un cristal. Se parte del
principio de que los médicos y enfermeras son quienes saben lo que convie-
ne a ese recién nacido, los que no contaminan ni infectan, los que siguen las
normas y protocolos dictados para ello y los tinicos autorizados a ocupar
y a actuar en ese espacio. Solo a aquellos que se estan preparando para la
profesiéon médica y de enfermeria, se les permite acceder —y no siempre
atender — a los neonatos enfermos. Ser investido y legitimado para entrar,
actuar, y permanecer en la unidad requiere haber demostrado la realizaciéon
y “superaciéon” del rito de paso mediante la formacién académica, oficializa-
da y legitimadora.

No fue hasta finales de los setenta en algunos paises, y durante la déca-
da de los ochenta en otros, que los padres del neonato enfermo pasaron de
ser meros espectadores (aunque informados de la situacién clinica del nifo,
de los procedimientos efectuados o a efectuar) a verse implicados y partici-
par en el cuidado de su hijo, siempre bajo la atenta mirada de los profesiona-
les de la enfermeria, que les indicardn qué, cudndo y cémo es lo que deben

7 Todos estos avances han ido apareciendo gradualmente en los paises desarrollados, pero no
a la vez: la economia y las politicas en materia de salud han influido en que la investigacién en
este campo y la aplicacion a la préactica se hayan dado en diferentes momentos de tiempo en la
historia de la medicina.

8 A partir de ahora se utilizara indistintantemente la terminologia Unidad/es de Cuidados
Intensivos Neonatales y UCIN.
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hacer’. En sintesis, en los tltimos afios se ha pasado de prohibir la entrada
en las UCIN en aras de proteger al nifio de “agentes patdégenos”, agentes
perjudiciales para su salud y/o evolucién', lo que no es sino una forma de
medicalizar los cuidados y la atencién, a otra forma también de medicalizar
como es el reconocimiento de la importancia que tiene en el proceso de evo-
lucién y curacién, la vinculacién afectiva a través del contacto piel a piel (de-
nominado también “método canguro”), del masaje y de la participacién en
otros cuidados como el bafio, el cambio de pafial y la alimentacién mediante
el amamantamiento, entre otros.

Como en todo proceso social, también se producen cambios en el esce-
nario de las UCIN, no solamente como consecuencia de los avances médicos
y tecnolégicos sino también en la dindmica social y cultural en ese contexto.
La presencia de una vision holistica del ser humano y la perspectiva integra-
dora del binomio padres-recién nacido' en el proceso salud-enfermedad-
atencion, en esos contextos, permite abrir una interesante tarea de evalua-
cién para la cual las técnicas etnograficas permiten perspectivas inéditas. Es
este el objeto de este articulo.

Las unidades de cuidado intensivo neonatal

Las unidades de cuidados intensivos neonatales se ocupan, mayoritariamen-
te, de nifios prematuros y/o con malformaciones que suponen una amenaza
para su vida, precisando muchos de ellos de un tratamiento prolongado que
los puede convertir en dependientes, o bien puede causarles dafios irrever-
sibles (ceguera, enfermedades pulmonares crénicas, destrucciéon del tejido
cerebral...). Quien llega por primera vez a la unidad queda impresionado
por el ritmo de la actividad, la dedicacién intensa del personal que trabaja, la
alta tecnologia y la lucha a vida o muerte por, valga la redundancia, la vida
de los nifios en extrema gravedad, formando todo ello una parte de la regu-

9 La entrada e implicacién del cuidado de los padres se ha ido implantando progresivamente.
Primero fueron las madres, para posteriormente incorporar la figura paterna, aun cuando hoy
en dia sigue ocupando cierto segundo plano.

10 Durante muchos afios se ha afirmado, y atin se afirma, que del exterior del espacio de las
unidades neonatales y por extension de las UCIN se pueden transportar agentes causantes de
infeccion que pueden “colonizar” en los pacientes ingresados agravando su estado, sobretodo a
través de personas “ajenas” al servicio.

11 Sobretodo se hace mas incidencia al respecto en la figura materna, como consecuencia del
desarrollo del rol que se le tiene asignado socialmente.

42



M? A. Martorell, J. M. Comelles, M. Bernal Antropologia y enfermeria

laridad de la rutina. En estas unidades, la visién estremecedora de criaturas
muy pequefias con el cuerpo cubierto de esparadrapos y gasas, conectados a
respiradores y monitores, a frascos de sueros, mediante tubos introducidos
por diversos orificios en su cuerpo, mientras se escuchan las sefales actsti-
cas que previenen o avisan del estado de aquellos cuerpos... todo ello, con el
tiempo, se va convirtiendo en meros detalles de la vida cotidiana: un lugar
en donde el tiempo parece que no exista aunque esta presente.

Cabe preguntarse si la atencién y los cuidados que se estan ofreciendo
en las UCIN, no solamente desde una perspectiva fisica sino también desde
la emocional y “social”, son los mas adecuados y si realmente se esta res-
pondiendo a las necesidades tanto de los nifios como de sus familias. Pero
(por qué hablamos de la inclusién de una perspectiva social en la atencién y
cuidados de los nifios?

El nifio suele definirse como un ser (una identidad) social en evolucion. Ser
social significa que ha de recibir de su entorno social no solamente un apoyo
material, sino también un marco de valores que orientaran su vida, un con-
junto de situaciones de aprendizaje social y cultural, y también un apoyo
afectivo para su total desarrollo y maduracién como persona o individuo
que forma parte de un grupo, comunidad o sociedad determinada.

Es un ser en evolucion porque es aceptado que, para llegar al estado de
adulto, ha de pasar por una serie de estadios ordenados y progresivos de tal
manera que siguen una secuencia légica y, por ello, para llegar a uno supe-
rior se debe haber superado el anterior (cuanto mas rico haya sido el estadio
anterior, mas facil es alcanzar el inmediatamente superior y mas positiva-
mente activara todas sus potencialidades). Ademas cada estadio evolutivo
tiene una funcién especifica en la construcciéon no solamente de su perso-
nalidad, sino también en la construccién social y cultural de lo que seran
sus representaciones y sus practicas. Pero vamos a retomar el tema que nos
atafie acercandonos a la familia de los nifios que requieren hospitalizaciéon
en las UCIN, y mas concretamente a los padres de esos nifios.

En muchos casos el hecho de que esos nifios precisen incubadora con-
duce a los padres a un estado de temor, angustia y sufrimiento ante la situa-
cién, haciendo participes de ello a familiares y amigos. Sus redes sociales
también participan del sufrimiento de los padres y funcionan durante el
tiempo en que es precisa la atencién sanitaria del nifio, como un gran manto
que acoge el dolor y el sufrimiento parental, prestindose para otorgar cual-
quier tipo de ayuda a los padres. Podriamos decir que nos encontramos ante
un sufrimiento tal vez también de naturaleza social: el bebé que ha de llegar
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se espera sano, perfecto, sin ninguna tara, para que con el tiempo se trasfor-
me en un individuo adulto, en un individuo capaz de producir y reproducir
socialmente.

En muchas ocasiones los padres, sobre todo de los grandes prematuros,
dicen que nunca se hubieran imaginado que su hijo pudiera necesitar de tan-
ta tecnologia, sofisticadas medicaciones e intervenciones, y procedimientos
que se realizan de forma habitual, corriente y cotidianamente en este tipo de
unidad neonatolégica. Su idea — fruto de la herencia social — sobre los nifios
prematuros es, en muchos de los casos, que se trata simplemente de nifios
“mas pequenos” y que por ello deben ser introducidos en una incubadora
sustituyendo al titero materno, donde estaran tranquilos y “calientes” espe-
rando a crecer y desarrollarse, para luego poder irse a casa. Parece evidente
que los padres, por falta de conocimientos médicos, ignoran la gran cantidad
de problemas que pueden presentar estos nifios y simplifican la situacién;
en muchas ocasiones este comportamiento es interpretado por el personal
sanitario con un: “jNo se enteran!”. Para profundizar en este punto, interesa-
ria conocer como funcionan las dindmicas de comunicacién y relacién entre
profesionales y familia; esto es, saber quién se encarga de transmitir este tipo
de informacién, qué se les dice y qué no se les dice sobre el estado de salud
de sus hijos y como interpretan los padres este tipo de informacién.

Cabe pensar que quizas el personal de las UCIN que atiende a estos
nifios haya simplificado la problematica de la situacién y se haya volcado
mas en el tratamiento de las patologias. De esta manera estarian ignorando
que las UCIN son un espacio social donde los diversos actores desarrollan
un papel determinado, y a su vez le estarfan restando importancia a la ne-
cesidad de proporcionar un ambiente adecuado no solo para la curacién de
la patologia sino también para permitir el desarrollo emocional del neonato,
la organizacién de su sistema nervioso y, por supuesto, la apariciéon de un
vinculo con sus padres que le permita también el inicio de su socializacién
como individuo social que es y se espera que sea.

Desde que se desarrollé la neonatologia se ha invertido mucho esfuer-
zo en atender las necesidades fisicas de los recién nacidos que requieren una
atencion mas especifica, por mas complicados que sean los problemas de
salud presentados. Se ha dedicado una menor atencién a todo el desarrollo
emocional y social que gira alrededor de las situaciones, fundamental para
los individuos y en este caso también para sus familias. Es absurdo pensar
que en lo social las UCIN no generan ningan tipo de problematica, cuando
es aceptado que el binomio nifio-familia debe ser tratado como una unidad
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desde diferentes perspectivas; mds atin cuando se generan relaciones e in-
terrelaciones entre los diferentes profesionales y, a su vez, entre éstos y la
familia y el paciente. En este tltimo caso nos encontramos de nuevo con la
necesidad de explorar diversas cuestiones como conocer quién habla con
los padres, qué se les dice y como se les dice, y qué es lo que tanto los profe-
sionales como los padres oyen. También es relevante saber cémo los padres
participan del cuidado, es decir, qué se les va a pedir y como se les va a
integrar en el proceso de atencién. Nos encontramos, en definitiva, con la
relaciéon profesional/es de la salud-familia del paciente'?. Muchos autores
(BopaaN et alii, 1982) han estudiado la comunicacién de las “malas noticias”
entre profesionales y pacientes, como la amenaza de muerte, la enfermedad
crénica y las secuelas fisicas mentales. También se ha revisado la obediencia
del paciente y de su padre a las “érdenes médicas”, al igual que su compla-
cencia con el tratamiento. Todo esto sucede igualmente en el caso que nos
ocupa.

El hecho de que el bebé nazca antes de lo previsto o con alguna proble-
matica de salud es algo para lo que los padres nunca estdn preparados —a
pesar de las posibilidades anunciadas durante el embarazo—, por lo que
requieren de un gran esfuerzo adaptativo a la inesperada y complicada si-
tuacion. No es dificil imaginar el efecto que provoca ver al hijo, un ser per-
cibido como muy fragil, conectado a una maquina que necesita para vivir y
sobrevivir. En sus padres la situacién suele evocar un sentimiento de culpa
e incapacidad por no haber traido al mundo, a la sociedad, un individuo
sano. Puede decirse que experimentan el sufrimiento de no haber cumplido
con las expectativas sociales con respecto a una de sus funciones como ins-
titucion: la reproduccion en el sentido mas amplio, no solo de perpetuaciéon
bioldgica de la especie humana.

Los padres deben adaptarse a las exigencias de la unidad sin que exista
lugar para poder decidir algo por ellos mismos. En esos momentos la salud
de su hijo depende “exclusivamente” de las acciones de la unidad. La uni-
dad tiene ademads unos horarios y unas normas a seguir, no solo para los
miembros del equipo asistencial sino también para los padres. En ocasiones
sucede que estos se topan con algunos profesionales que se hacen demasia-

En eeste caso se considera que la relacién entre los profesionales de la salud y la familia es
sinémino de relacién médico-paciente. Lo que los médicos dicen a los pacientes y a los padres
de los pacientes ha sido objeto de investigacion de las ciencias sociales desde que existe una
ciencia social de la medicina. Ver Parsons (1951), MackintosH (1979), FrRiEDMAN (1963), STRAUSS
(1968) y TalcHERT (1975).
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do “responsables” de sus bebés, quitindoles protagonismo en los cuidados
de sus propios hijos. Tal vez se trate de los profesionales de la unidad que
no creen en los efectos igualmente “terapéuticos” que pueden proporcionar
los padres.

La pérdida de protagonismo de la familia puede que sea vivida como
una apropiacién del bebé por un tiempo indeterminado. En el caso de la
madre, esta puede sentirse sustituida en su rol por la enfermera como fi-
gura principal y legitimada para el cuidado. Por regla general, muchos de
los estudios han abordado y siguen abordando el tema de la comunicacién
médico-paciente como un suceso aislado, sin un escenario donde sucede y
por supuesto sin comprenderlo’®. Las relaciones operan en cualquier lugar, y
estos lugares no son mas que escenarios. Y escenarios son también las UCIN,
en donde los profesionales perciben y se comunican entre si, con sus pacien-
tes y sus padres.

Decidir sobre quién hablara con los padres y qué se les dird tiene mu-
cho maés que ver con el modo en que los profesionales de la unidad, entre
otros factores, piensan sobre los nifios ingresados que con las normas esti-
puladas formalmente. El personal de las UCIN suele compartir un sistema
informal de clasificaciéon de los neonatos ingresados; cada estado de salud
de los pacientes se identifica con un vocabulario especial, aunque no todo el
personal de una unidad ve a los pacientes exactamente de la misma forma ya
que, por ejemplo, las enfermeras utilizan un sistema diferente a los médicos.
No obstante, todo el personal de estas unidades comparte un vocabulario y
esquema comunes. Se puede decir que, en general, existe un consenso sobre
la tipologia de los nifios ingresados aunque cabe también decir que puede
haber determinados nifios para los que no exista acuerdo en torno a su tipo-
logia, pudiendo llegar a ser causa de “conflictos” sobre qué habra que decir
a los padres y quién tendra que hacerlo.

A lo largo de la carrera del paciente desde su ingreso hasta que sale
de la unidad, bien sea porque su estado ha mejorado o en el peor de los ca-
sos porque ha fallecido, las categorias que se emplean van variando en fun-
cién de los cambios que se producen en el estado de salud de los bebés. De

13 La mayoria de los estudios omiten ese escenario en el que se produce. Pero éste no es el
caso, por ejemplo, de interaccionistas como Goffman ni de la antropologia critica, entre otras
tendencias. E. Menéndez dice, con respecto a los estudios que abordan la relacién médico-pa-
ciente como suceso aislado, si no sera que es mds factible estudiar o analizar “identidades” que
analizar relaciones. Para Menéndez lo importante es analizar las relaciones médico-paciente
desde la perspectiva relacional, tratando de recuperar el proceso salud/enfermedad/atencién
dentro de las relaciones sociales.
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esta manera pueden encontrarse categorias para referirse a ellos como “no
viables”, “gambita”, “ratita”, y para referirse a una muerte que el personal
siente como préxima puede que se diga que “se columpia”. La utilizacién
de términos o nombres del reino animal es muy frecuente para referirse a
los bebés nacidos antes de tiempo. Por ejemplo, los prematuros que han su-
perado todos los riesgos y que puede ser que estén pendientes de algunas
pruebas y resultados, pero sobre todo de ganar el peso considerado adecua-
do para ser dados de alta, se dice que se pasan a “la granja”: un lugar donde
el cuidado no es tan intensivo. A veces, cuando llevan mucho tiempo en ese
estado, también puede decirse de ellos que estan “aparcados”. Esta categoria
también es usada cuando los bebés no manifiestan cambios en su evolucién
o cuando estan solo pendientes de pruebas para definir el diagnéstico final, o
bien cuando son retenidos para ser dados a instituciones de acogida. Estos se
considerarian como buenos bebés al no presentar ningtn signo que amenace
su vida. En estas unidades donde los cuidados son —podemos decir— “de
caracter intermedio” también se encuentran aquellos neonatos a los que se
considera “en observacion”.

Cuando llega a la unidad un neonato, durante sus primeros minutos
se le clasifica como “viable” (en principio) o “no viable”. El enjuiciamien-
to se basa en una combinacién de factores como el tiempo de gestacion, el
peso, el test de Apgar' y otros tests y descubrimientos de anomalias tanto
fisicas como mentales que son visibles o que se suponen. El término “no via-
ble” tiene un significado de incompatibilidad con la vida, mientras que otras
afecciones primarias o sus consecuencias sittian a los bebés en otra categoria.
Este es, por ejemplo, el caso de los nifios que tendrdn un retraso mental o una
parélisis cerebral y a quienes no es extrafio que se les califique de “plantita
o de “vegetal”. Hay que decir que el tiempo de gestaciéon y el tamafio de los
pacientes considerados como viables se han ido reduciendo con el paso de
los afios debido al desarrollo en general de la tecnologia y, mas en concreto,
de la neonatologfa.

En algunas ocasiones, un mismo bebé ha sido enjuiciado por algunos
miembros del equipo como “no viable” y por otros como neonato “con po-
sibilidades de viabilidad”, en cuyo caso el desacuerdo puede generar mu-
cha tensién entre los diversos el personal médico; hasta tal punto, que los
denominados “tratamientos agresivos” empleados por los miembros que
ven alguna posibilidad de viabilidad son percibidos por los que no estan

14 Examen realizado a los neonatos después del parto para conseguir una primera valoracién
simple sobre su estado general.
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de acuerdo como una “agresién” y un “sufrimiento” por los cuales no debe
hacerse pasar al neonato®.

Por regla general, durante las primeras horas de ingreso en la unidad,
los bebés no suelen ser categorizados. La especificidad del tipo al que per-
tenecen se mantiene en suspenso hasta que los neonatos empiezan o no a
responder a los tratamientos y hasta que son observados en su comporta-
miento respecto a las prescripciones terapéuticas. Es en este periodo cuando
la informacién que se suministra a los padres, generalmente al padre en las
primeras horas, es muy general, haciendo hincapié sobre la dificultad que
existe en decir algo especifico y que solo se podréd concretar en la medida
que pase el tiempo y el paciente responda. Normalmente, los profesionales
médicos suelen ser cautelosos ante los plazos de “48 horas” o bien de “72
horas”. A su vez tanto ellos como las enfermeras suelen considerar que a
los padres se les ha de decir “lo que hay” en esos momentos, lo que puede
ser interpretado como una relacién de honestidad en cuanto al traspaso de
informacién que se da entre el equipo y los padres. Pero, como veremos més
adelante, esto no siempre ocurre asi.

Los neonatos que nacen “muy enfermos”, los que para el personal co-
rren un alto riesgo de morir, son aquellos nifios para los cuales se hace ne-
cesario recurrir a una tecnologia que podemos denominar “vivificante” y/o
“resucitadora”, como son los respiradores. Algunos que pueden superar su
situacion son poco a poco separados de los “aparatos” (después de un cierto
tiempo y segun su estado de salud) para luego pasar a esas unidades de
cuidados intermedios (que suelen estar y ser contiguas a las UCIN); otros,
sin embargo, siguen dependiendo de dispositivos que apoyan su vida con-
virtiéndose asi en “los crénicos”: no solamente y en principio por su estado
de salud, sino por el hecho de su larga estancia o permanencia de ingresos
en la UCIN. De hecho, a estos dltimos casi siempre se les considera como
“alguien mas” perteneciente por derecho a la unidad y se suele decir que
“este ya es de la casa”.

La comunicacién que se establece, en general, entre el personal y los
padres de los nifios ingresados en ambas unidades (UCIN e intermedios)
gira en relacion con el ingreso y la evolucién, tanto si esta es positiva como si
entrafia serios problemas. En cuanto a las secuelas que puedan quedar (emi-
tido un diagndstico o un prondstico a corto o largo plazo), normalmente los
profesionales, —sobre todo médicos— son en principio reticentes a expre-

15 También los profesionales suelen hacer referencia al sufrimiento de la familia, un sufrimien-
to que hace referencia tanto al aspecto psicolégico como social.
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sarlo a los padres. Sin embargo, ocupan también un primer plano y son tema
de andlisis por parte del personal de la unidad a medida que va pasando el
tiempo. Se podria decir que la comunicacién con los padres de los nifios que
no requieren una alta atencién es mds activa, e incluso surge con més fluidez
por parte de las enfermeras que del resto del personal sanitario responsable
de los recién nacidos enfermos.

Segtn el itinerario de ingreso que recorren los neonatos, el proceso de
comunicacién con los padres suele variar. Tres son los tipos segtn el itinera-
rio que realizan: los nacidos en el propio hospital que ingresan procedentes
de la sala de partos; los nifios nacidos en el hospital pero que al cabo de unas
horas, después de haber sido considerados como recién nacidos normales,
presentan un problema serio; y los nifios que nacen en otros hospitales o en
el domicilio, o bien en el camino hacia el hospital. Estos tiltimos son percibi-
dos como una casualidad y su situacion resulta anecdética, igual que sucede
con los que nacen en el domicilio a no ser que sus padres hayan decidido que
el parto se produzca en el hogar. Estos tltimos casos no son considerados
por regla general como muy ortodoxos y “correctos” por parte de la mayoria
de los profesionales sanitarios: cuando esos nifios tienen que ingresar por
algin problema tiende a culpabilizarse a los padres, sobre todo a la madre,
por su decision de tener al bebé en casa. Pero pasemos a analizar la comuni-
cacion que se puede establecer segtn la forma de ingreso.

Los nifos nacidos en el propio hospital son transportados a la unidad a
los pocos minutos de nacer, en ocasiones cuando se ha logrado estabilizarlos
para su traslado. El padre suele llegar a la unidad poco después de hacerlo el
bebé, y es informado en breve dependiendo de la necesidad de que el nuevo
ser sea atendido por el personal. Siempre es el médico quien informa sobre
la situacién actual del nacido; en las horas o los dias siguientes al alumbra-
miento y si la madre puede desplazarse a la unidad, la comunicacién se es-
tablece con ambos progenitores. Los neonatos procedentes de otro hospital
son trasladados por un equipo paramédico y no llegan acompafnados por
los padres. Salvo raras excepciones el padre suele personarse al poco tiempo
en la unidad para conocer el estado de su hijo, y lo mismo sucede cuando
el parto ha sido in itinere o en el domicilio tanto si es circunstancial como si
no lo es. Cuando el traslado es de hospital a hospital y el centro de origen
estd a cierta distancia, en las primeras horas e incluso posteriores dias parece
existir un acceso menor a la comunicacién e informacion.

En principio son los progenitores quienes transmiten la informacién
durante las primeras horas o primeros dias (segun situaciones) pero, aun
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cuando se establece la comunicacién con el padre, parece observarse que el
personal muestra interés en tomar contacto cuanto antes con la madre. Pero
la identidad de quien hable con los padres y lo que este les diga dependeran
del tipo de paciente, de la ubicacién en su itinerario en la unidad y de su es-
tado de salud, junto a otros factores. Las designaciones de las personas y lo
que estas tienen que decir ha de ser entendido en el contexto del tiempo, del
significado de esa informacién y de las categorias y/o estamentos profesio-
nales; por lo que —podriamos decir — los contenidos que se transmiten en el
proceso de la comunicacién con los padres se asemejan a una escalera.

Pero, en general, cuando los neonatos ingresan en este tipo de unida-
des, son sobre todo los médicos quienes tienden a comunicarse con los pa-
dres de tal forma que la frase expresa algo asi como “es muy pronto para
decirles algo mas”. A medida que el tiempo pasa, va creciendo el rol que
desempenan las enfermeras en cuanto a la comunicacién como consecuencia
de la posibilidad de un mayor acceso y contacto tanto con los bebés como
con los progenitores. El equipo de enfermeria, aunque permanezca solo unas
horas'®, parece que es el que en principio se comunica mas con los padres
ademas de entre si y con el equipo del turno siguiente, y no solo en referen-
cia a los cambios en cuanto al estado fisico y la terapéutica a administrar al
neonato, sino también a las inquietudes, temores y comportamientos —entre
otros aspectos— de los padres del bebé ingresado. Podriamos afirmar que la
comunicacién y las interrelaciones se llevan a cabo mas intensamente y que,
a medida que pasan las horas, crece el protagonismo de los progenitores.

En ciertos momentos del tiempo que los propios profesionales —ya
sean del mismo o distinto estrato o estamento— dedican a la informacion
y comunicacién sobre el estado de salud de cada bebé y sus padres, y por
supuesto dependiendo de las caracteristicas de cada profesion, ciertas ca-
tegorias sobre la idea de “muerte” predominan en algunas conversaciones
mientras que en otras se habla del futuro del bebé; es decir, del “pronéstico”
no tan solo a corto plazo sino en su futuro desarrollo y maduracién como
globalidad.

Siempre es mas facil y particularmente “sencillo” hablar a los padres
sobre lo que se define (segtn los criterios de la autora de este proyecto) como
“buen bebé” que sobre aquellos nifios que probablemente tendran secuelas.
El hecho de informar sobre este tipo de pacientes crea un gran conflicto, so-
bre todo interior, acerca de lo que se ha de decir y de cémo se ha decir por

16 En este caso, el término “horas” corresponde al turno de trabajo del equipo de enfermeria u
horario de trabajo de la jornada.
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parte de los profesionales sanitarios. Y es que resulta evidente que informar
sobre segtin qué noticias no es nada grato.

La clasificacién de los neonatos de las UCIN se muestra imprescindi-
ble o como minimo necesaria para poder entender el contexto que indica la
decisién sobre quién hablara con los padres y sobre qué les dira cada uno de
los estamentos. También es imprescindible identificar la situacién social con
que son reconocidas las actuaciones segtin los niveles de titulacién, al menos
en el contexto donde se propone llevar a cabo la investigacién; de quién debe
dar la informacién, en qué momento, o qué se debe decir.

Como se apuntaba antes, enfermeras y médicos se dan de forma reci-
proca informacién sobre el estado de los nifios, el diagndstico, el pronéstico
y también sobre el tratamiento. Asi mismo se informan entre si de la actitud
ante el proceso de los padres y de otras caracteristicas a tener en cuenta para
dirigirse y hablar con ellos. Es decir, se “evaltia a los padres” y se emiten
juicios sobre su tipologia.

A través de los encuentros con ellos, tanto los médicos como las enfer-
meras evaltdan sus reacciones a través de la informacién que se les propor-
ciona; de tal forma que, sobre la marcha de las interacciones producidas, se
va determinando quién informard, cémo se hara y qué tipo de explicaciones
dara cada tipo de profesional. Un rasgo comun en cualquier estamento del
personal de las UCIN es que para hablar con los padres “hay que ponerse
al nivel de ellos”, de tal modo que se intenta —y digo “intenta” — que las
explicaciones que se les dan sean comprendidas, ya que se corre el peligro de
utilizar una terminologia tecnicista que no es comprensible para gran mayo-
ria de las la familias. También es cierto que en algunos casos la comprensiéon
de lo que se dice se encuentra condicionada por factores tales como el estado
de choque, la negacién del problema o la ira, entre otros. A este respecto la
familia se encontraria en lo que se ha denominado “estadios del proceso de
pérdida o duelo”, muy trabajados por la psiquiatria y la psicologia; tema que
se retomara mas adelante desde el punto de vista social y cultural.

También, segin la forma y respuesta a las informaciones dadas, se es-
tablece una tipologia de padres por parte del personal de estas unidades.
Existe asi la categoria de progenitores que comprenden, y que quedan ca-
talogados como “buenos padres” porque muestran un interés sostenido
hacia su hijo mientras este se encuentra ingresado en la unidad. Ademas
demuestran con su actitud que serdn capaces de proporcionar los cuidados
pertinentes también cuando el recién nacido abandone el hospital. Estos son
los que formulan las preguntas consideradas adecuadas y coherentes por el
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personal, reconocen el grado de gravedad de sus hijos, son tolerantes cuan-
do no pueden ser informados por el pronéstico, agradecidos con la atenciéon
que se proporciona tanto a su bebé como a ellos, y sumisos y obedientes en
cuanto a las normas y horarios de la unidad.

Otra categoria de padres corresponde a aquellos de los que se dice que
“hablar con ellos es hablar con la pared” o a los que se cataloga como “los
que no se enteran”. Son los padres que no pueden o “se niegan” a compren-
der qué estd sucediendo con su hijo. Es posible que se trate de aquel grupo
de padres que se encuentran en estado de choque ante un primer diagnds-
tico que no es favorable con respecto al estado de salud de su hijo. Cuando
no hay comunicacién, la tendencia es culpar a los padres pensando que su
comportamiento responde a dos posibles causas: o bien los padres no tienen
educacién o bien poseen un coeficiente intelectual bajo. Cuando el personal
hace uso del término “educacién” se refiere habitualmente a un nivel de es-
tudios bajo o minimo, a una situacién social precaria e incluso a familias “de
riesgo” o “marginadas”.

Otra de las tendencias con relacién a esta tipologia de padres es la que
comprende que los progenitores estan experimentando un estado psicol6-
gico denominado “de negacién”. Este término es usado de forma indiscri-
minada y se aplica también a aquellos casos en los que los progenitores no
comparten con el personal de la unidad el mismo punto de vista sobre lo que
le sucede al bebé, o bien para definir o limitar conductas de los padres, més
especificas, con relacién a un modelo de etapas por el que las familias pasan
ante la crisis de haber tenido un nifio que requiere cuidados especiales y que
no responde al modelo esperado y deseado. Preguntas como estas pueden
ser formuladas por este tipo de padres: “;Ha ganado de peso?”, “;cudn-
do podremos llevarnoslo?”, “;hace las ‘caquitas” bien?”, “;es muy lloréon?”,
entre otras muchas que pueden ser consideradas por el personal sanitario
inadecuadas segtn el estado de salud del recién nacido enfermo.

Algunos padres pueden ser clasificados como “los que no se preocupan
por su hijo”, y en este caso el personal interpreta que los progenitores no
poseen habilidades para cuidar de él; bien por antecedentes y/o por falta
de recursos econémicos y sociales (redes de apoyo como pueden ser fami-
liares o de vecindad, entre otras), bien —incluso— por su nivel de estudios
o situacion de posible riesgo. Esta concepcion de la familia se encuentra me-
diatizada porque ya son conocidos con anterioridad o se conocen al interac-
cionar en las relaciones parentales, o bien porque el personal es informado
por los trabajadores sociales que actian en su comunidad o en la institucién

“
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hospitalaria. Un subgrupo de esta categoria estaria formado por los padres
adolescentes, en cuyas caracteristicas no vamos a profundizar en este texto.

Cabe mencionar aqui la frustracién que pueden sentir las enfermeras
cuando contactan y se relacionan con ambos grupos de padres, ya que se
ven a si mismas proporcionando a los bebés un cuidado intensivo a todos
los niveles y durante un largo periodo. Y a la vez se esfuerzan por educar
e informar a los padres sobre qué tipo de cuidados necesitan sus hijos para
luego “entregar”, segun ellas, al nifio a un hogar donde “los cuidados no
seran los adecuados”. Merece la pena analizar este tema, ya que podria ser el
caso de algunas enfermeras que experimentan un sentido de “expropiacién”
de unos bienes representados por los bebés a los que cuidan.

Otra de las categorias corresponde a aquellos padres que podriamos
llamar “perturbadores”. Son aquellos que desde la perspectiva del perso-
nal de la unidad plantean problemas y formulan demandas consideradas
por el equipo sanitario como “no razonables”. Algunos son considerados
como padres adecuados si entienden, colaboran en los cuidados de sus hijos
y muestran competencia, pero son “perturbadores” porque no muestran sa-
tisfaccion con la atencién que reciben sus hijos e incluso difieren del tipo de
tratamiento y atencién al que son sometidos.

Otros podrian ser considerados abiertamente “conflictivos” sobre la
base de que siempre se muestran insatisfechos con el tipo de atencién que
recibe el bebé. Una de sus pautas suele ser la de realizar la misma pregunta a
profesionales de diferentes estamentos, lo cual es interpretado por el perso-
nal como desconfianza y basqueda de diferente opinién y consenso con re-
lacién a la terapéutica que reciben sus hijos. Por otro lado, y para acabar con
esta tipologia informal, existe aquel grupo de padres que, aunque nunca pa-
recen sentirse satisfechos con lo que se estd haciendo, tampoco lo cuestionan
y aceptan la atencién recibida. En este caso es posible que nos encontremos
ante un miedo por parte de la familia respecto al poder médico. En general,
el personal de las UCIN suele rehuir a este tipo de progenitores o bien actuar
con mucha cautela cuando se relaciona con ellos.

Todas las personas que forman parte del equipo de estas unidades tie-
nen en cuenta en mayor o menor grado con qué tipo de padres hablan cuan-
do han de informar sobre el estado o la situacién de sus hijos. Incluso en al-
gunos casos donde se advierte la posibilidad de cierto tipo de conflictividad,
la tarea de informar puede venir encargada a algunas personas en particular.
Con algunas excepciones, para ellos no es equivocada la evaluacién que rea-
liza el personal sobre los padres en cuanto a su disposicién con respecto a

53



M? A. Martorell, J. M. Comelles, M. Bernal Antropologia y enfermeria

sus hijos y el grado de comprensién de lo que se les dice. Bien es cierto que
su juicio se basa, sobre todo al principio, en un conocimiento limitado que se
deriva por regla general de observaciones y contactos breves con los padres,
conversaciones cortas o informacién general, sobre cuestiones puntuales. Lo
que cada miembro del personal de la unidad sabe acerca de las actitudes
paternas puede considerarse episédico, pero una vez puesto en comdn da
conclusiones con respecto a qué tipo de padres deben “enfrentarse”. Cabria
preguntarse si para lanzar estas conclusiones se tienen en cuenta no solo los
aspectos sociales, sino también los culturales con referencia al proceso salud-
enfermedad-atencion.

En definitiva, podria afirmarse que al personal de las UCIN le preocupa
la comunicacién con los padres. Esto se advierte en su interés por hablar de
forma regular con ellos, mostrando una actitud de “puertas abiertas” de la
unidad; pero, eso si, sin que los progenitores “compartan” segtin qué zonas
del territorio y segtin qué atribuciones; una actitud de “puertas abiertas”
que permite que el bebé sea tocado y que la familia se implique en algunos
cuidados. A pesar de todo, es posible que todavia se pase relativamente poco
tiempo con los padres; y es que. posiblemente, la prioridad es “salvar” al
nifio. En general, el personal sabe poco sobre lo que aquellos piensan y sien-
ten ante la situacién de su hijo y, sobre todo, sobre su vida fuera del espacio
social del hospital; en otro espacio y tiempo social en donde cada uno de
ellos tiene incorporada una determinada cultura.

Las preguntas que resultan de esta etnografia que ampliaré en mi te-
sis de doctorado son muchas y complejas: ;qué factores sociales, culturales,
ideolégicos y/o econémicos facilitan, obstaculizan y/o impiden las relacio-
nes, interrelaciones y comunicacién entre los diversos actores como catego-
rias y de los individuos entre si pertenecientes a su categoria?, ;qué estra-
tegias utilizan unos y otros para relacionarse e interrelacionarse?, jcudles
son los rituales cotidianos de las UCIN?, ;cual es el ritual que acomparia a
la muerte de un recién nacido ingresado en este tipo de unidad?, jcual es el
itinerario que ha de recorrer la familia (los padres) del neonato desde que
su hijo es ingresado hasta que es dado de alta o fallece?, ;qué representa-
ciones y practicas de otros modelos o sistemas médicos se introducen y se
mezclan en la atencién al recién nacido de alto riesgo?, ;qué representacion
e interpretacion se tiene del factor tiempo en las UCIN con relacién al estado
y evolucién de los pacientes?, ;desde qué perspectiva es entendido y com-
prendido el sufrimiento?, ;se aprecia este como algo social y cultural?...
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Las preguntas quedaron sin respuesta. Bernarda Garcés no pudo continuar su
etnografia. De haberlo hecho, habria visto los cambios que los “métodos canguro”
han producido en la conformacion del servicio de pediatria del Joan XXIII y como
conviven hoy madres, enfermeras, médicos y padres en dicho servicio. Desde hace
arios, a los nifios se les anestesia antes de pincharles con cualquier jeringuilla. No
hay nifios que lloran. Quizds el mejor homenaje a su memoria fuera que alguna an-
tropologa o antropologo médico continuase el trabajo donde ella lo dejo.
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2. Alimentacion y salud



(Re-educar para educar?
La re-educacién alimentaria en el comedor escolar:
dificultades para el aprendizaje de la dieta equilibrada’

Eva Zafra Aparici

La re-educacion alimentaria en la escuela. Contextualizacion de la
problematica

Los numerosos y rapidos cambios sociales a los que estamos asistiendo —
nuevas formas de trabajar, vivir, consumir, habitar, comunicar, relacionarse,
sentir, etc. — han provocado, a su vez, cambios importantes tanto en las re-
presentaciones y practicas alimentarias de los nifios, nifias y jovenes como
en el propio sistema educativo que pretende responder a las consecuencias
y necesidades de las mismas. En este sentido, y fruto del aumento de deter-
minados desérdenes alimentarios en la poblacién infantil y juvenil —como
son la anorexia, la bulimia, o la obesidad, entre otros®> —, la Educacién para
la Salud en la Escuela es, hoy, una parte fundamental en la educacion integral
del individuo®. Dentro de esta, la Educacion Nutricional es el modelo de edu-

1 Este articulo esta vinculado al estudio “La Alimentacion y sus Circunstancias: placer, conve-
niencia y salud”, financiado por el V Foro Internacional de la Alimentacién, 2004.

2 La prevalencia de la obesidad infantil y juvenil se sittia en el 13,9% entre nifios/as de 6 a 13
anos (ARANCETA, 2003). Por otra parte, segtin el DSM-IV del American Psychiatric Association, la
prevalencia de la anorexia nerviosa en la poblaciéon adolescente femenina se mueve entre el 0,5
y 1,1%, y la de la bulimia nerviosa, entre el 1,1 y el 3% (Garcia TorNELL, 2003: 129).

3 “Supone el desarrollo exhaustivo de todas las capacidades humanas y su formacién como
individuos auténomos y dialogantes, dispuestos a comprometerse en una relacién personal y
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cacion legitimado para la socializacién alimentaria del nifio y la nifia en la
escuela: tanto para decir en qué consiste hoy “comer bien” para la poblacién
infantil y juvenil como para decidir los métodos necesarios para su consecu-
cién, es decir, para que los nifios y nifias aprendan a “comer bien”*.

Asi pues, “comer bien” en la escuela se traduce en una serie de reco-
mendaciones dirigidas a la calidad nutritiva de las ingestas escolares fruto
de las “preocupantes” tendencias que, al respecto y desde los discursos do-
minantes, se sefialan. De acuerdo con la ultima Encuesta Nacional de Salud
(2003) hoy los escolares no siguen una dieta “saludable” ya que solo uno de
cada cinco menores de 16 afios come verduras todos los dias y tinicamente
un 62 por ciento consume fruta a diario, lo que pone de manifiesto los des-
equilibrios que se producen en la dieta de la poblacién escolar espafiola;
que, a su vez, pueden constituir comportamientos precursores o de mante-
nimiento de los trastornos alimentarios®.

Ante esta necesidad de una dieta equilibrada, el principal objetivo edu-
cativo de la escuela, y en especial el del comedor escolar —al ser un recurso
cada vez mas utilizado por las familias — va dirigido a re-estructurarla, es de-
cir, re-educar alimentariamente® a los escolares ya que, por otra parte y segiin
los nutricionistas, los habitos desestructurados “provienen” de fuera de la
escuela; es decir, del resto de ambientes como pueden ser la familia, amigos,
publicidad, etc.

Los escolares poseen habitos alimentarios que vienen marcados por las
pautas que establecen los adultos, por las costumbres alimentarias del res-

en una participacién social basadas en el uso critico de la razén, la apertura a los demas y el
respeto por los Derechos Humanos” (MINISTERIO DE SANIDAD Y CoNsuMo, 2003).

4 Desde finales del siglo x1x, la nutricién —una disciplina médica especializada— tiene la auto-
ridad en decir dénde esta el “bien” y “mal alimentario”. Como sefiala Contreras (s/p:1): “si nos
fijamos, hoy la autoridad en materia alimentaria es patrimonio exclusivo de los ‘expertos” de
las ciencias de la salud (médicos, nutriélogos, dietistas), con la sola excepcién de la autoridad
concedida, solo ocasionalmente, a los gastrénomos”.

5 Segun La Guia per a educadors i educadores en la prevencio dels Trastorns Alimentaris. Anorexia i
bulimia nervioses (Generalitat de Catalunya, 2001): los comportamientos alimentarios de riesgo
provienen de habitos alimentarios desestructurados como la eliminacion o sustitucién de al-
guna comida; el consumo insuficiente de alimentos basicos; la sustitucion continuada del agua
por otras bebidas con componentes no siempre inocuos; la ausencia o el rechazo del consejo de
los adultos y la autoimposicion de dietas no siempre correctas, comer entre horas sin seguir el
horario de las comidas y el consumo de tabaco con sustancia anorexigena.

6 Entendida como la accion educativa que ejerce el modelo médico-nutricional sobre la cultura
alimentaria para cambiar determinados comportamientos y actitudes alimentarias que consi-
dera “de riesgo” para la salud. Desde su punto de vista, existe la necesidad de una nutricién
equilibrada y de habitos alimentarios inadecuados que deben ser, en este sentido, re-educados.
Es decir, hay que volver a ensefiarlos.
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ponsable del grupo familiar. Son habitos dificiles de cambiar a ciertas eda-
des, por lo que es necesario que la escuela haga hincapié en el tema de la
dieta saludable desde edades tempranas y de forma continua a lo largo del
proceso educativo (Rosa M? Lendoiro, vocal en alimentacién del Consejo de
Colegios de Farmacéuticos).

Para conseguir dichos fines re-educativos, en el comedor escolar se in-
tenta normalizar la ingesta de los escolares proporcionandoles ments su-
pervisados por especialistas en nutricién y a través de normas dirigidas a
la atencién de las necesidades biolégicas del alimento como son la higiene,
el descanso y/o la convivencia. Con ello se pretende proporcionar, por un
lado, una dieta nutricionalmente equilibrada; y, por el otro, las condiciones
higiénico-sanitarias y de descanso necesarias para su ingesta.

No obstante, el problema radica ahora en averiguar si este objetivo do-
cente y sanitario se consigue; es decir, en qué medida los nifios se sociali-
zan en el aprendizaje de esta dieta equilibrada, aprenden, “interiorizan” y se
“adaptan” al menu escolar ya que, por muy “saludable” que sea un ment
escolar asi como las condiciones para su ingesta, esto no es suficiente. El
nifio/a, antes de introducirse un alimento a la boca e iniciarse asi el proceso
de nutricién, tiene que haberlo aceptado. Y en este proceso de eleccién o
rechazo, la cultura también juega un importantisimo papel. Pensemos que
los alimentos no solo nutren; también comunican, tienen significados y, en
este sentido, los escolares los elegiran o los rechazaran en funcién de diver-
sas condiciones como: ser niflo o nifia, tener mas o menos edad, tener unas
creencias u otras, tener mds o menos recursos, estar integrado o no con los
compafieros, tener mas o menos tiempo y/o autonomia para comer, etc.

Por lo tanto, cabe pensar de manera légica que, si se pretende re-educar
a los escolares en el aprendizaje de esta dieta equilibrada, se deban tener en
cuenta, también, la diversidad de condicionantes socioculturales que influ-
yen en sus opciones alimentarias; ya que, de no ser asi, por muy nutritiva
que esta dieta sea, si no armoniza con sus creencias, actitudes y/u opiniones
en relacién a aspectos de su alimentacién cotidiana como puedan ser la au-
tonomia, la autoimagen, la identidad, etc., esta dieta no serd interiorizaday,
por tanto, sera rechazada. Como ya sefialaba DURKHEIM en 1912:

“Incluso los conceptos construidos en base a todas las reglas de la ciencia
estan bien lejos del hecho de que su autoridad derive tinicamente de su valor
objetivo. No es suficiente que sean verdaderos para que se crea en ellos, por-
que si no armonizan con las demds creencias, opiniones, en una palabra, con
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el conjunto de las representaciones colectivas, seran rechazados; las mentes
se cerraran a ellos y por tanto serdn inexistentes.” (BartoLi, 1989: 17)

En este sentido, dos son los objetivos que aqui se marcan. Por un lado,
ver el grado de aceptacién/rechazo del ment por parte de los escolares, o
dicho de otra manera, si los escolares ingieren los ments que inicialmente
les son proporcionados dado que su ingesta final vendra modificada —cuan-
titativa y cualitativamente — por el ntimero de sobras, repeticiones e inter-
cambios producidos con respecto a la primera racién servida. En segundo
lugar, conocer los motivos de caracter sociocultural que estdan condicionan-
do la aceptaciéon o rechazo de unos u otros alimentos. De esta manera, co-
noceremos como se estd educando alimentariamente en la escuela. En otras
palabras, veremos en qué medida se estan teniendo en cuenta todos estos
factores que intervienen en las opciones alimentarias de los escolares ya que
de estos depende el consumo efectivo de este menii equilibrado asi como las
actitudes futuras de los escolares hacia la comida’.

Para lograr estos objetivos, durante una semana se hizo observacién
directa del contexto normativo, las actitudes y practicas alimentarias de ni-
fios y nifias —de tres a dieciséis afios— en seis comedores escolares. Asi-
mismo, se registraron las sobras e intercambios de alimentos que después
fueron cuantificados y caracterizados a partir de los datos obtenidos en las
entrevistas y grupos de discusion realizados a los propios comensales de los
comedores.

Analizar los rechazos alimentarios nos ayuda a conocer las causas so-
cioculturales que estan determinando los comportamientos alimentarios ya
que como dice Marie-Christine CLEMENT, “el aprendizaje del gusto se hace
mediante reglas de comportamiento pero también a través de los rechazos y
dis-gustos (no gustos) que definen mejor todavia los malestares profundos”
que estan en la base causal de gran parte de los desérdenes alimentarios
(2004). A su vez, conocer lo que comen y lo que no comen los escolares, asi
como los motivos que guian dichas decisiones, resulta imprescindible para
poder, después, intervenir en consecuencia.

7 “Algunos trabajos pioneros empiezan a poner sobre la mesa la hipétesis segtn la cual la ac-
titud frente a la alimentacién podria incidir en la salud de los sujetos. La relacién que establece
un informante entre el ‘dejarse ir’ y el ‘porque lo importante es estar bien’ puede recogerse
como indicador de un espacio desmedicalizado y culturalmente saludable” (ver GuiboNEr, 2005:
357).
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Aceptaciones y rechazos alimentarios de los escolares: intercambios
y sobras de los ments escolares

Como ya hemos sehalado, ante la necesidad de re-educar al escolar en el
aprendizaje de una dieta equilibrada, el menu escolar se convierte en la prin-
cipal herramienta a través de la cual se intenta normalizar la ingesta de los
niflos y nifias. Asimismo, como la preocupacién radica en el equilibrio nutri-
cional y la seguridad alimentaria, las caracteristicas dietético-nutricionales e
higiénico-sanitarias del ment se convierten en el principal exponente sobre
el cual se rigen y legislan los comedores escolares®.

No obstante, ahora y para responder al primero de los objetivos, va-
mos a averiguar en qué medida los usuarios de los comedores escolares aca-
ban consumiendo de un modo efectivo estos ments en la medida en que,
finalmente, las raciones consumidas se ven modificadas tanto por las sobras
como por los intercambios realizados por los escolares.

Tabla 1. Media de las sobras de los primeros platos (%)’

Categoria
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Fuente: Observatorio de la Alimentacion, 2004: 179-211.

8 Decreto 160/1996, de 14 de mayo, por el cual se regula el Servei Escolar de Menjador a los
centros docentes publicos de titularidad del Departament d’Ensenyament de Catalunya:
Articulo 16.1. Los comedores se elaboraran y manipularan en las condiciones de higiene, salu-
bridad y calidad que establecen las disposiciones técnico-sanitarias vigentes.

Articulo 16.2. Los mentis se adecuaran a las necesidades del alumnado atendiendo al correcto
equilibrio dietético i teniendo cuidado de la variacion y la presentacién de los alimentos.
Articulo 16.3. El Departament d’Ensenyament elaborard las recomendaciones nutricionales y
asesorara a los centros y a las empresas encargadas del Servei Escolar con el Departament de
Sanitat i Seguretat Social. (Departament d’Ensenyament. Generalitat de Catalunya. www.gen-
cat.es)

9 Durante una semana se anotaron las sobras de 30 ments escolares. Luego se cuantificaron,
para cada uno de los centros escolares estudiados, en funcién de los tipos de plato (primer pla-
to, segundo plato y postre) y segtin categorias de alimentos. Las variables interrelacionadas a
dichos aspectos fueron el sexo y la edad (curso escolar).
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En la tabla 1 se observa, para los primeros platos una mayor presencia
de sobras en los guisos de pescado (50.5%) o carne (33.4%), las legumbres
(29.9%) y las sopas o caldos (25.3%). Seguirian, a continuacioén, la categoria
general de las verduras (21.1%) seguida de las pastas y arroces (16.3%), los
platos preparados (11.8%) y la ensalada de pasta con un nivel de agrado
claramente superior (solo un 1.1% de sobras).

Tabla 2. Media de las sobras de los segundos platos (%)

Categoria Carne Pescado Huevos Embutidos | Preparados
producto
Sobras 5,5 10,4 10,9 11,9 9,4

Fuente: Observatorio de la Alimentacion, 2004: 179-211.

Entre los segundos, y segtin se muestra en la tabla 2, las sobras destacan
en primer lugar en los embutidos (11.9%), seguidos de los huevos (10.9%) y
el pescado (10.4%) y, finalmente, los preparados (pizza, canelones y “san ja-
cobo” conun 9.4%) y la carne (5.5%). Respecto a la carne, es curioso observar
como pasa de registrar porcentajes elevados de sobras en los primeros platos
a ser el producto menos rechazado en los segundos.

Estos datos reflejan que existe una importante divergencia entre los
ments semanales que se programan en los centros escolares y los consu-
mos reales de sus comensales. A su vez, esto significa que, incluso cuando
los ments responden adecuadamente a criterios de equilibrio nutricional, lo
realmente ingerido no necesariamente resulta equilibrado.

Asimismo, en relacién a los intercambios de alimentos que se llevan
a cabo en el comedor, conviene resaltar la discrepancia existente entre la
visién que ofrecen los monitores de los comedores y la de los propios escola-
res. Asi, si en ocasiones los intercambios pueden estar explicitamente “pro-
hibidos” y los monitores certifican el cumplimiento de dicha prohibicién,
los escolares, por su parte, declaran que la prohibicién los estimula. Por otra
parte, mientras los monitores dicen controlar las “ocultaciones” de alimen-
tos, los escolares presumen de los numerosos trucos que utilizan al respecto.
Obviamente, el hecho de que tanto las sobras como los intercambios no sean
registrados supone una inadecuada valoracion tanto de las ingestas reales
—vy, por lo tanto, de los posibles desequilibrios nutricionales — como de la
evolucién del aprendizaje alimentario.
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Determinantes socioculturales de las aceptaciones y rechazos
alimentarios de los nifios y nifias en el comedor escolar

A continuacion, una vez cuantificados los rechazos alimentarios de los esco-
lares, vamos a ver el porqué de los mismos a través de su propia opinion.

En relacién con la comida. La importancia de la cocina: la elaboracién de
los alimentos

A la hora de explicar las elecciones y rechazos alimentarios de los infantes,
las formas de preparacion de los diferentes tipos de alimentos parecen més
determinantes que los alimentos mismos.

Por ejemplo, en el caso del pescado y de las legumbres, a pesar de que
se afirma a menudo que generan entre los escolares una aversién genera-
lizada, tal afirmacién queda cuestionada si se atienden las distintas parti-
cularidades incluidas en dichas categorias. Asi, el guiso de pescado en un
primer plato puede dar lugar a un rechazo general mientras que las varitas
de merluza o los calamares, que suelen aparecer como segundos platos y son
también pescado, suelen registrar menos sobras y producir un agrado maés
generalizado como el que Juan (8 afios) nos verbaliza cuando nos sefiala:
“El pescado es lo que més odio del mundo. Bueno... jmenos las varitas de
merluza, que me encantan!”

Otras veces, mas que el tipo de elaboracién, influye quién o donde se
cocine un determinado producto. Asi es el caso de Laia (10 afos) que, aun-
que afirma que “no le gustan para nada las lentejas del comedor, las que
hace su madre si: esas estan buenisimas”.

Por el contrario, la pizza, uno de los “platos favoritos” de acuerdo con
las menciones recogidas en los diferentes colegios, registré uno de los por-
centajes de sobras mas altos y en este sentido. Los nifios y nifias coincidieron
al afirmar que “la pizza que se cocina los viernes al comedor es malisima, no
tiene nada que ver con la pizza de verdad...”.

Otro factor que parece condicionar la cantidad de sobras es el grado
de variedad en las elaboraciones. Las preferencias de los escolares se incli-
nan por considerar que un plato es mds apetitoso si presenta una mayor la
variedad de ingredientes, si tiene mds cosas juntas. Sin embargo, y aunque
altimamente se estd comenzando a estimar la variedad y la identidad gastro-
noémica de los mends escolares', varios datos etnogréficos nos reflejan que,

10 Ver nota 7: Decreto 160/1996, de 14 de mayo, por el cual se regula el Servei Escolar de
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a pesar de estar recogido tedricamente, en la practica la escasa variedad que
existe en las elaboraciones de los ments es todavia un hecho habitual.

Asi, observamos que las ensaladas han constituido un caso paradigma-
tico en este sentido ya que presentan una composicion restringida y rutinaria
—y un elevado indice de sobras—, en contra de desarrollar las posibilidades
que ofrecen a la combinacién de ingredientes como puede ser, por ejemplo,
la ensalada de pasta, que como sefiala Pablo (6 afios): “esa si que me gusta,
pero es que al comedor solo ponen lechuga, eejj”.

En lo que se refiere a las caracteristicas gastronémicas de cada region,
es curioso destacar que en la mayoria de los ments revisados aparecen pla-
tos tipicos de la zona (“espinacas a la catalana” por ejemplo). No obstante,
bajo esta “propaganda gastronémica” la realidad son unas presentaciones
y preparaciones que poco o nada tienen que ver con el plato tipico original.
Como sefiala Gracia (1994), “en los dltimos afios, al tiempo que se ha vuelto
a desarrollar una ‘medicalizacién’ de la alimentacién, se ha producido, tam-
bién, una popularizacién de ‘lo gastronémico’. Parece como si se deseara
una confluencia entre el ‘saber comer bueno’ y el “saber comer sano’”. De
este modo, “lo gastronémico” se vuelve un nuevo y poderoso criterio para
la mercantilizacién de los ments escolares por parte de las empresas de ca-
tering.

Ademas, los escolares indican una inclinacién por los platos que permi-
ten su intervencién personal (como ocurre con la pizza, que despierta la idea
de ponerle mds cosas y permite una variedad de condimentos). Un plato que
ofrezca una participacién en su elaboracién, aunque sea minima, da espacio
a la experimentacion —sin grandes riesgos ni esfuerzo y con cierta complici-
dad de los mayores — y resultard siempre preferente. Aqui, el nifio/a no se
limita a consumir —y a tener como tnicas alternativas el rechazo o la acep-
tacion plena— sino que interviene en lo que se lleva a la boca y se convierte
en actor de su propio plato. Al respecto, Rafa (8 afios) nos cuenta que le gusta
la pizza “porque tiene queso y me gusta el queso. Ademas le puedo poner
lo que quiera. Para cenar, en mi casa, me la preparo yo mismo y siempre le
pongo un poco mas de queso: asi me gusta mas”.

Dado que, con el fin de abordar la comprensién de la realidad que le
rodea, los/as nifios/as focalizan la accién en los objetos para ir elaborando
sus propios gustos y preferencias, los platos que les invitan a actuar sobre
la realidad (manipular, condimentar, seleccionar, modificar) ofrecen mayo-

Menjador a los centros docentes ptiblicos de titularidad del Departament d’Ensenyament de
Catalunya.
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res atractivos. La necesidad de simbolizar se suma a la necesidad de comer,
convirtiendo el plato en algo més apetitoso porque satisface ambas necesi-
dades.

Por todas estas razones, podriamos afirmar que la cuestion del gusto
parece estar mas marcada por las formas de elaboracién que por los produc-
tos mismos.

En relacion con el contexto sociocultural donde se desenvuelve la comida:
el espacio del comedor escolar

Por otra parte, un mismo alimento también puede ser aceptado o rechazado
en funcién de dénde se coma, cémo se coma, con quién se coma, etc. En este
sentido, la percepcién de los escolares hacia el espacio del comedor esco-
lar es, en general, negativa, prefiriendo comer la mayoria de ellos en casa o
en un restaurante que en el comedor. El propio contexto normativo, como
ya veiamos en el ejemplo de los intercambios, lejos de reducir el incumpli-
miento de las reglas muchas veces estimula su trasgresion. En este sentido,
las circunstancias que rodean a los propios alimentos (tiempos cedidos para
comer, compafieros, ambiente, etc.) determinan, de una forma clave, las elec-
ciones y rechazos alimentarios por parte de los escolares.

El tiempo, por ejemplo, condiciona de forma directa el comportamiento
de los escolares de dos maneras distintas: de acuerdo con el tiempo que se
les concede para comer, de manera que a mayor tiempo cedido menores
son las sobras y viceversa; y en funcién de las actividades (recreo, juegos
o actividades diversas realizadas en el colegio o fuera de él) que precedan
o vayan a ser realizadas a continuacién de la comida y que determinaran,
no solo la aceptacién/rechazo del alimento en cuestiéon sino también que el
nifilo/a quiera o no ir a comer al comedor escolar. Veamos algunos de los
testimonios de nifios y ninas:

“Es que aqui tengo poco tiempo para comer, en casa me dejan mas” (Car-
men, 8 afnos).

“Los viernes siempre me quedo al comedor porque hay mas rato de patio
y nos quedamos todos los compafieros “(Luis, 10 afos).

“No veas lo rdpido que se lo comen todo los dias que planificamos juegos
nuevos, tenemos pelicula, etc.” (monitora de comedor escolar).

En el vaciado de las observaciones, nos encontramos con numerosas
coincidencias en cuanto a los consumos reales entre compafieros de una mis-
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ma mesa. Esto evidencia la incidencia directa que tienen las relaciones entre
comparfieros de una misma mesa, asi como entre mesas, en los consumos
efectivos y el aprendizaje alimentario de los escolares.

El papel del monitor/a también es importante, en especial su grado de
permisividad respecto a las sobras que, al margen de sus caracteristicas per-
sonales, suele estar condicionado por las relaciones que establezca con los
escolares e incluso por sus propios gustos y su percepcién sobre los gustos
de los nifios/as. Es el caso de Maria, una monitora que dice entender “que
a veces no quieran mas hervido de verduras: a mi tampoco me gusta y por
eso... aunque no se lo acaben del todo se les puede permitir dejar un poco,
no pasa nada”.

Las ingestas realizadas a lo largo del dia inciden en el apetito de los
escolares y condicionan el consumo real al mediodia en el comedor escolar.
La merienda, por ejemplo, en ocasiones queda a voluntad del nifio/a, el cual
prepara aquello que mas le gusta, toma las cantidades que desea y realiza
otras actividades simultaneas como ver la televisién sentado al sofd, jugando
con la videoconsola, etc. La expectativa de una ingesta mas libre favorece,
por lo tanto, el rechazo del ment escolar. Juan (11 afios), por ejemplo, dice
que no suele comer casi nada al comedor porque no tengo hambre al mediodia,
cuando llego del cole me preparo un bocata y meriendo.

Asimismo, no tener en cuenta todas estas circunstancias que acabamos
de ver: la importancia que la comida tiene en la gestién sociocultural de la
afectividad, las emociones y las necesidades personales, asi como los tiem-
pos que los nifios precisan para comer, sus relaciones interpersonales, etc.,
puede provocar juicios erréneos acerca de las verdaderas razones de acep-
tacion y rechazo de unos u otros alimentos y/o de las particularidades del
gusto de acuerdo con las diferencias de etnia, edad y género, entre otras.

Algunas veces, por ejemplo, los motivos que guian las elecciones y re-
chazos alimentarios de los escolares estan relacionados con la falta de inte-
gracion y/o el rechazo por parte de sus compaferos/as, unas veces relacio-
nado con el hecho de ser inmigrante, otras por cuestiones de discapacidad,
enemistad con el lider del grupo, etc. El miedo a “sentirse diferente” y no
ser aceptado/a puede provocar rechazos frente a la racién servida e incluso
frente al hecho de comer en la escuela. Es el caso de muchas nifias inmigran-
tes que, y segtn los comentarios de una monitora, se acaban acostumbrando
ala situacion de ser castigadas y no salir al patio después de comer. Recurren
a la norma “acabarselo todo” como pretexto para ser castigadas y quedarse
sentadas solas delante del plato.
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Otro ejemplo, puede ser el de esta nifia colombiana de 11 afios que pre-
fiere ir a un colegio diferente al que le pertenece por proximidad de residen-
cia porque dice que hay “menos espafoles puros y si algo no me gusta lo
puedo decir més tranquila, aunque prefiero no decir nada y asi no se rien de
si me gusta mas esto que lo otro”. Esto, muchas veces, va en detrimento de
su alimentacién en la medida en que “pierde” tiempo en el desplazamiento
que reduce del de su alimentacién ya que “a veces no me da tiempo para
comer, tengo media hora de ida y otra de vuelta y bueno, si mi madre no me
ha dejado preparada la comida, a veces no me da tiempo y me como algo de
la nevera o un bocadillo mientras me voy a jugar con una amiga”.

En relacién a la edad, los escolares de Educacion Infantil son los que
registran mas sobras e intercambios. En general, esto refleja el tiempo que
tarda el nifio o la nifia en familiarizarse con el nuevo espacio donde va a
comer a partir de este momento, con sus nuevos contenidos, elaboraciones,
sabores, colores, olores, etc. Segtin Beatriz, la monitora de Ana, una nifia de
6 afos, esta se pasa el dia llorando: dice que no le gusta la comida, que no quiere
verdura, que quiere puré y que se lo dé su madre. jLe cuesta adaptarse al comedor!

En cuanto al género, aunque las nifias no dejan una cantidad mayor
de sobras que los nifios en los productos principales, si que registran mas
sobras en los elementos periféricos, es decir, en las guarniciones o productos
que complementan el alimento principal (ejemplo: las patatas del estofado
de carne).

Ademas, y como sefala una de las profesoras entrevistadas, “los nifios
intercambian més comida que las nifias. Las chicas, cada una come mas de
lo que tiene en el plato. Lo que quieren se lo comen y lo que no se lo dejan.
Muchos nifios, antes de entrar en clase, ya estdn pensando en qué se inter-
cambiaran: "yo te daré esto, ;tt me daras aquello?, si tu me lo das...”. Ade-
mas, los chicos también tienen una forma de compartir diferente a las chicas.
Los chicos, en clase, son mas de compartir, todo es de todos. Sin embargo, las
chicas... sus cosas son sus cosas. Todo en general, no solo en lo que refiere a
la comida, también en el material escolar”.

Por otro lado, los motivos que rigen las elecciones alimentarias de las
niflas van mas veces ligados a valores estéticos que en el caso de los chicos,
quienes, a excepcién de algunos y curiosamente por cuestiones de “exceso
de peso”, suelen decidir sus ingestas mas en funcién del factor hedonista
y la saciedad. No obstante, se observa que cada vez son mas los nifios que
practican la regulacién alimentaria —ligada, ademads, a la alarma social que
la “obesidad” esta provocando en los tltimos tiempos— aunque esta no se
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presenta tan ligada a la basqueda de una imagen ideal, y en gran parte sus
dietas estan mas relacionadas con otras cuestiones como, por ejemplo, el de-
porte. Incluso muchas veces es otra persona la que decide que el nifio debe
hacer dieta, como es el caso de Ivan (10 afios), que la hace “porque mi madre
dice que estoy un poquito gordito. Yo no me veo gordo, pero si adelgazo
podré correr mas”.

Paradojas de la re-educacion alimentaria: dificultades para el
aprendizaje de la dieta equilibrada en el comedor escolar

:Qué prefieren los/as nifios/as? Entre comer en la escuela y comer fuera de
la escuela

Como bien ha quedado reflejado en los apartados anteriores, la mayor o me-
nor aceptaciéon de unos u otros alimentos parece remitir a una serie de “ten-
siones” ente la “comida de la escuela” y “la comida de fuera de la escuela”
(casa, restaurante, etc.). Mientras que en la escuela las elaboraciones de los
menus y las condiciones para su ingesta responden a unas determinadas
percepciones sobre salud y nutricién, el nifio y la nifia parecen exigirlas de
acuerdo con los parametros de la afectividad, el hedonismo y con los modos
previamente aprendidos en el hogar, con sus amigos, etc. Los alimentos “son
los mismos”, pero la diferencia est4 en el cémo, dénde, cuando, con quién,
por qué y para qué se comen.

“A mi me gustan las lentejas que hace mi madre, no las del comedor”
(Laia, 8 afi0s).

“Prefiero comer en casa porque como mi madre me prepara lo que quie-
ro... Ademas como viendo la TV... “(Oscar, 7afios).

“En el comedor no me dejan tiempo para comer; en casa tengo mas...”
(Sandra, 9 afios).

;Por qué prefieren lo que prefieren? Valores socioeducativos y practicas
alimentarias. La incidencia del “nuevo individualismo”

Las necesidades, gustos y preferencias alimentarias, asi como las aver-
siones y rechazos alimentarios de los escolares, no son fruto del arbitrio. Sus
précticas y actitudes alimentarias cambian conforme lo hace la sociedad y,
en este sentido, el “nuevo individualismo” basado en el deseo de una mayor

71



M? A. Martorell, J. M. Comelles, M. Bernal Antropologia y enfermeria

libertad y posibilidades de realizaciéon personal seria, en opinién de King
(1983, 58: 62), el factor mas poderoso que “afectaria a las discontinuidades en
el consumo de alimentos: el transito desde la formalidad, el respeto, lo tradi-
cional y los valores heredados hacia lo nuevo, lo personal, lo experimental,
lo informal”.

A diferencia del ideal educativo de mediados del siglo anterior, hoy los
nifios/as han de justificar sus propios valores de acuerdo con sus conviccio-
nes individuales y sus propias preferencias. Los padres y las escuelas deben
transmitirles la habilidad para ser auténomos: ser-uno-mismo y para desarro-
llarse uno mismo (GULLESTAD, 1994: 36; en CONTRERAS, s/ p: 18). Por otra parte,
como sefiala VARENNE (1986: 416; en CONTRERAS, s/ p: 18-19), y en la medida
en que el acto de libertad es una préctica cultural, debe ensefiarse y apren-
derse. En este sentido, la escuela debe ensefar a los nifios/as en qué consiste
la puesta en practica de esta libertad; es decir, formarles en la construccién
de su propia identidad, las relaciones, la comunicacién y la solidaridad en la
comprension del mundo a través del tratamiento de la informacién.

Todos estos cambios, que hemos sintetizado con el concepto del “nuevo
individualismo”, tienen, como ya hemos dicho, una clara influencia en los
comportamientos alimentarios. Como afirma CONTRERAS (s/p. 19), “podria-
mos decir que la alimentacién se ha "desfamiliarizado’ y se ha “individuali-
zado’. Incluso los nifios mas pequefios, debido al extraordinario descenso de
la natalidad, pasados los afios 70 disfrutan de un nuevo estatus en el seno de
sus familias”. Para PynsoN (1989: 187), el nifio, hoy “estd considerado como
un individuo completo, del cual se admite mas facilmente su autonomia en
términos de gustos y comportamientos alimentarios”. Y segin GONZALEZ
Turmo (1993: 134), “podria decirse que hoy los nifios comen en la mayoria de
los casos lo que quieren, en las cantidades que quieren y cuando quieren”.

Comer en la escuela: entre los valores y las practicas educativas

No obstante, frente a estos valores educativos del “nuevo individualismo”
como son la autonomia, la participacién, la comunicacién, etc., estd la prac-
tica educo-sanitaria, que parece contradecirse con dicha finalidad. De hecho,
en el comedor escolar se intenta re-estructurar'! (re-educar) los “malos habitos

11 FiscHLER (1995), entiende la “desestructuracién alimentaria” como la comparacién de los
habitos alimentarios de la sociedad rural, marcados por la estacionalidad, con los nuevos habi-
tos alimentarios de la sociedad urbana actual, donde las maneras y los usos se acomodan a los
apremios laborales. HERPIN y VERGER (1991) definen las formas de desestructuracion en torno a la
atemporalidad, la desocializaicon, la deslocalizaciéon o la desconcentracion de las comidas.
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alimentarios” a través de la imposicién de unas normas que, paraddjicamen-
te, se corresponderian mas con los valores socio-educativos de mediados del
siglo pasado que con los actuales. Asimismo, estas normas se contradicen
con las 16gicas contemporédneas que guian las practicas y actitudes alimenta-
rias de los escolares.

Si nos fijamos, normas hoy presentes en los comedores escolares como
comérselo todo; no gritar; no cambiar alimentos entre si; no levantarse de la mesa;
no jugar con la comida, etc., son similares a las siguientes frases que, seguro,
nos resultan familiares como cometelo todo; no hables con la boca llena; no hables
mientras comes, etc., referidas a la Espafia de 1950, y que contrastan por su
tono imperativo y autoritario con otras actuales y de caracter complaciente
como son: ;qué quieres comer hoy?; hoy prefiero tomar yogur; la madre de Juan le
deja comprarse un zumo que lleva también leche, yo también quiero...; si no te gusta,
dimelo que te compro otra cosa, etc.

De esta manera, y como ya hemos podido comprobar con ejemplos an-
teriores, los nifios/as, cuando llegan al comedor escolar, se encuentran con
una serie de normas que muchas veces se contradicen con sus comporta-
mientos aprendidos en la familia o con los amigos. Es decir, unas reglas de
comportamiento alimentario que nos atreverfamos a catalogar como “obso-
letas” en el sentido en que se alejan de sus preferencias y gustos contempo-
raneos y, por tanto, de todos aquellos motivos por los que el comer y el no
comer toman sentido para ellos/as en su contexto cultural cotidiano.

Del mismo modo, este control de la alimentacién por parte de la escue-
la se contradice con los valores socioculturales y educativos que tiene hoy
la comida —como forma de expresién/emocién, vehiculo de comunicacion,
integracion, etc. — en la conformacién de la personalidad e identidad de los
nifios/as: en su autonomia, autoestima y/o habilidades sociales, etc., interfi-
riendo de esta manera también en la evolucién de su aprendizaje alimentario
y, por lo tanto, en la promocién y prevenciéon de determinados problemas o
trastornos alimentarios.

Asi, por ejemplo, la norma “comérselo todo” parece oponerse al obje-
tivo igualmente declarado hoy de fomentar la autonomia en el nifio. Ser au-
ténomo no significa tnicamente comer solo sino también ser capaz de saber
lo que se necesita, lo que se desea y lo que puede conseguir. Limitar su capa-
cidad de intervenir en la definicién de su propia ingesta (en las cantidades;
variedad de los contenidos; tiempo disponible para comer, etc.) favorece la
insatisfaccion y fomenta, en contra de los objetivos pretendidos, el rechazo
frente al plato ofrecido. Xavi (9 afios) dice que, cuando le ponen demasiada
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comida, “lo enrollo en una servilleta y se lo tiro a mi compafiero”. Lo mismo
sucede con la ensalada, que afirma que no se la dejaria “si le pusieran tomati-
tos de esos pequefios que explotan en la boca y me gustan tanto, pero es que
siempre ponen lechuga”.

Por otra parte, la norma “no intercambiar comida” contradice otros va-
lores como la expresién y exteriorizacién de los sentimientos a través de la
comunicacién que, por otra parte, y como ya hemos visto, la escuela debe
fomentar. El comer juntos en la misma mesa implica un intercambio verbal
y también material de comida. Desde pequefios, nifios y nifias aprenden en
casa qué temas de conversacién acompafian la comida y cudles no, asi como
los mecanismos y las formas del intercambio (dar, recibir, devolver, compar-
tir). Han adquirido, por ejemplo, experiencias en las que ofrecer una parte
del propio plato genera complicidad entre los comensales, del mismo modo
que es una manifestaciéon de confianza y afecto. Ademas, el intercambio es
un juego de relacién y de fuerzas hacia la autoridad que lo prohibe (los moni-
tores) y entre los propios nifios y nifas (relaciones de liderazgo, de amistad,
etc.). Por ejemplo, Joan (10 afios) dice darle a Lluis, su compafiero de mesa,
algunas albondigas o patatas que me pide para luego poder jugar en su equipo.

La comida suscita, a la vez, intercambios verbales que permiten visua-
lizar las identidades individuales y sociales (edad, género, etnia, clase) de
los comensales, en base a las cuales se desarrollan las relaciones entre ellos/
as. De acuerdo con su propio desarrollo, los escolares mas pequerfios estan
todavia en plena fase de reconocimiento (de ellos mismos y de los otros),
estructurando las nociones de espacio y sus relaciones con los objetos. En
estas circunstancias, aprehender el entorno y familiarizarse con sus reglas es
un proceso lento (se juega mds con la comida para reconocerla, se tarda més
en ingerirla, se aprende a utilizar los cubiertos, etc.). Aqui, el intercambio
alimentario es una forma previa al intercambio verbal mismo; es un lazo co-
municativo que puede extenderse como reconocimiento al otro o no hacerlo
manifestando la ausencia de relacién. Evitarlo puede impedir identificar los
motivos reales de rechazo/aceptacion de la comida como forma de compen-
sar sus emociones.

Como vemos, existe una dualidad entre las expectativas alimentarias de
los menores y la situacién que estos se encuentran cuando llegan al comedor
escolar. Esto convierte al comedor en un espacio de negociacién continua,
bien sea entre los propios comensales y/o entre monitor/a-alumno/a, que
fomenta, en contra de los objetivos deseados el recurso a los intercambios
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y/o las sobras, interfiriendo asi, no solo en la ingesta final del nifio/a sino
también en la evolucién de su aprendizaje alimentario.

Conclusiones y reflexiones finales

Analizar los motivos que rigen las elecciones y rechazos alimentarios de los
nifios y nifias en los comedores escolares ha puesto de manifiesto el caracter
indisociable de la dimensién nutricional y sociocultural de la alimentacién.
A la vez que los determinantes nutricionales de los alimentos poseen un
peso importantisimo en la alimentacion de los comensales, son también las
circunstancias que envuelven a los mismos alimentos como: ser nifio o nifia;
tener mas o menos edad; tener unas creencias u otras; la integracion con los
companeros/as; disponer de mas o menos tiempo para comer; las costum-
bres alimentarias aprendidas en casa; las actitudes y comportamientos de los
monitores/ as; la afectividad; el hedonismo; la variedad en las elaboraciones;
la participacién y autonomia, entre otras; las que inciden en las elecciones
alimentarias finales de los comensales y, por tanto, en el consumo efectivo
de esta dieta equilibrada (men escolar).

De la misma forma, analizar los motivos que guian las aceptaciones y
también los rechazos alimentarios de los escolares nos ayuda a conocer no
solo qué comen sino por qué comen lo que comen, o no comen lo que deberian
comer, entre otras cuestiones que hoy nos preocupan tanto a aquellos que
trabajamos dentro del campo de la salud como a los padres y madres de los
menores. Pensemos al respecto que no comemos tnicamente motivados por
cuestiones de salud. Asi, mientras que los adultos piden ments ajustados
a criterios nutricionales y en la escuela se intenta instaurar la regularidad
alimentaria, la dieta basada en criterios nutricionales, los nifios y las nifas
le dan mas importancia a otros aspectos de caracter sociocultural como el
hedonista, la afectividad, la autoimagen, la autonomia, la identidad, etc. Por
ejemplo, para un nifio/a llevar una manzana para almorzar cuando todos
sus compafieros/as llevan una pasta de chocolate, puede ser un motivo de
no aceptacion dentro de su grupo de iguales y, por tanto, un factor que favo-
rezca el rechazo hacia un alimento saludable, como es, en este caso, la fruta.
En este sentido, re-educar a los escolares en el aprendizaje de la dieta equilibra-
da desde un punto de vista exclusivamente nutritivo se contradice, muchas
veces, con aquello que para ellos tiene importancia desde un punto de vista
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sociocultural; con lo cual, el objetivo socializador puede verse frustrado en
la medida en que el nifio/a no incorpore dichos conocimientos nutricionales
en sus practicas alimentarias cotidianas.

Ademas, cambiar los hébitos alimentarios no implica solamente cam-
biar un alimento por otro, sino modificar toda una forma de vida. Como se-
fiala FiscHLER (1995: 321), “las costumbres alimenticias no son simples “habi-
tos alimentarios’, que solo comprometerian a quienes los vivieran y podrian
considerarse, desde un punto de vista estrictamente médico, desprendidos
de su contexto psicosociocultural. En este sentido, no hay "habitos alimen-
tarios” sino sistemas culinarios, estructuras culturales del gusto, practicas
sociales cargadas de sentido”.

Querer cambiar la alimentacién de los nifios/as implica pretender mo-
dificar el tejido cultural en el cual estan inscritos ya sus valores, sus gustos.
Y, en este sentido, aprender otros nuevos (otros “habitos sanos”) supone
enfrentarse a numerosas barreras como la falta de tiempo y/o patrones de
organizacion de la rutina de sus padres, el ejemplo de amigos, parientes...
Para muchas familias, por ejemplo, la falta de tiempo es la principal razén de
no seguir una dieta saludable (CONTRERAS y GRACIA, 2005). En este sentido, los
nutricionistas parecen no ser conscientes de que los “hédbitos” que pretenden
cambiar son consecuencia, precisamente, de los cambios sociales habidos; de
tal manera que pretender cambiar la alimentacién de un grupo no se puede
hacer sin tener en cuenta, también, los factores socioculturales que los de-
terminan. Asimismo, y como nos dicen DeL Cura, I; HuerTas, R. (1997: 244),
“es obvio que si se admiten como tnicas y fundamentales las casualidades
individuales, no habrd nunca problema para aceptar acriticamente una in-
tervencion sobre el individuo (a base de prevencién conductista y clinica
curativa) que evite la necesidad de intervenir sobre el ambiente econémico
y politico”.

Por todas estas razones, creo que es necesaria una educacion alimentaria
que tenga en cuenta las diversas dimensiones del hecho alimentario: la de
la salud, la del placer, la de la identidad, la econémica, la politica, etc. En
este sentido, no me gustaria concluir sin afiadir una propuesta que, aun-
que modesta, pudiera ayudar en la reflexién y/o abordaje de la cuestién de
la enseflanza-aprendizaje alimentario en la escuela. Me refiero al hecho de
que el comedor y el mend escolares pudieran ser aprovechados pedagogi-
camente, tanto desde un punto de vista médico-nutricional como culinario
—en relacién a los aspectos sociales y culturales de la alimentacién—,para
formar a los escolares y a los padres y madres de los menores. De esta ma-
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nera se fomentaria en los nifios y nifias, ya desde edades tempranas, acti-
tudes positivas hacia los alimentos como fuente de energia y salud, pero
también como fuente de placer, comensalidad, sociabilidad, afectividad, etc.
En efecto, dejar que los nifios y nifias participen mas directamente en la de-
finicién y elaboracién de sus propias ingestas —en las cantidades, variedad
de contenidos, tiempo disponible para comer, etc— fomenta su autonomia y
puede favorecer, a la vez, una mejor socializacién en el aprendizaje alimen-
tario, una mayor aceptaciéon de los mends y, por lo tanto, una alimentacién
mas “equilibrada” (tanto desde un punto de vista nutricional como cultural).
Como sefiala EsteBAN, “la educacién es de importancia capital, ya que en
nuestros procesos de socializacién no se educa a las personas (y menos a las
mujeres) en el aprendizaje de una ingesta alimentaria variada y de acuerdo
con gustos propios. No se facilita que cada cual vaya aprendiendo a combi-
nar su alimentacién de acuerdo con los momentos y edades”. Afirma que
acostumbrar a los nifios/as desde muy pequefos a controlar su comida en
base a indices externos (kilos, calorias, dietas, relaciones diversas de alimen-
tos “prohibidos”...), hace perder por completo la autorregulacién corporal
de la alimentacién y contribuye a la pérdida de la referencia exterior de la
propia imagen (2004: 103), con lo cual estarfamos hablando a su vez de un
posible factor desencadenante de un trastorno alimentario.

Ademas, y ya para terminar, como el propio SAVATER sefala, “los ni-
fios no se esfuerzan voluntariamente mas que en aquello que les divierte”.
Esto es, precisamente, en lo que €l estd pensando: en educar sin reprimir la
libertad, porque segn el autor “no esta escrito en ninguna parte que la edu-
cacion y lo divertido estén refiidos” (1997: 94). En este sentido, la “cocina”
podria ser una buena forma de aprender a “comer bien” jugando. Ya Platéon
lo habia dicho. Reflexionemos al menos: “No habra, pues, querido amigo,
que utilizar la fuerza para educar a los nifios; muy al contrario, se les tendra
que ensenar jugando” (en SAVATER, 1997: 102).
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Género, cuerpo y comida: razones culturales en la
anorexia nerviosa

Mabel Gracia Arnaiz

Introduccién

En este capitulo voy a expresar diversas ideas sobre el fenémeno del no-co-
mer voluntario, especialmente del autoayuno femenino (self-starvation). No
presento, sin embargo, apenas conclusiones. Me voy a exponer a decir en voz
alta algunas de las reflexiones que me estoy planteando después de haberme
iniciado en el andlisis de la anorexia nerviosa ya no solo mediante los libros,
sino a través de los “casos” y la consulta. Hace un par de afios escribi un
articulo intentando dar cuenta de la 16gica de los trastornos alimentarios, de
buscar la racionalidad del autoayuno en nuestra sociedad contemporanea, y
lo hice consultando fuentes bibliograficas de diverso tipo: literatura médica
y psiquiatrica, antropologia de la medicina y antropologia y sociologia de
la alimentacion. Confeccioné, en el sentido de construir, una vision maés de
la anorexia nerviosa (Gracia, 2000) con la que hoy me siento menos a gusto
y que, en cualquier caso, estoy sometiendo a revisién. Posiblemente en ese
texto faltaban ciertas lecturas y, sobre todo, faltaba una aproximacién menos
distante y un conocimiento mas profundo de las personas que habian sido o
estaban siendo clasificadas de anoréxicas nerviosas.

Hoy, después de haber tenido la oportunidad de hablar y conocer a
algunas de estas personas’ y de haber observado mds o menos de cerca a

1 Esta oportunidad ha sido posible gracias al proyecto de investigacion financiado por el Ins-
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quienes las definen y las tratan (alivian o curan), después de haber pensado
sobre el significado del no-comer en nuestra sociedad, de ser mujer, de estar
delgado y de lo que es normal o desviado en términos de comportamien-
to alimentario, me siento con mas argumentos para discutir algunos de los
discursos dominantes que actualmente “explican” la “irracionalidad” o la
“anormalidad” de las practicas del autoayuno femenino. Espero que esta
breve reflexién, que de momento es solo personal, sirva —si no ahora mas
adelante— para discutir con quien tenga argumentos y ganas qué es esto de
la anorexia nerviosa y proponer, por qué no, una mirada algo distinta de este
problema; o, lo que es lo mismo, un abordaje menos psicopatologizado.

Voy a reflexionar en voz alta, pues, evitando al maximo referencias bi-
bliograficas y otros convencionalismos de la escritura etnografica. El hilo
argumental que articula esta intervencion es muy simple: creo sinceramente
que la anorexia nerviosa es una construccién social y como tal puede expli-
carse y comprenderse en términos de racionalidad cultural. No hay comple-
jidad en esta afirmacién, ni tampoco en sus consecuencias: de ser asi, una
construccioén social que se corresponde y varia en funcién del contexto en
que se conforma, es evidente que el abordaje y la intervencién deben hacerse
desde el reconocimiento y transformacién de dicho contexto. No estoy plan-
teando con ello una revolucién del orden social, como algunos han sugerido:
la clorosis y la histeria hoy no existen y no ha sido porque el mundo haya
hecho la revolucién. Simplemente, sugiero una mayor consideracién y una
mayor interaccién con los factores que la condicionan.

La anorexia nerviosa es una enfermedad que ha sido disefiada social-
mente y cuyos autores (en el sentido de “constructores”) son tanto quienes
han definido sus sintomas y su etiologia como quienes han disefiado los mé-
todos de tratamiento, como quienes han experimentado algunos o todos esos
sintomas o quienes han ido haciendo de todo ello un asunto susceptible de
ser problematizado socialmente. Por tanto, expertos y terapeutas, personas
anoréxicas y la sociedad en su conjunto son los que tienen que dar cuenta y,
si es posible, dar salida a este problema.

tituto de la Mujer “Género, cuerpo y alimentacién: la construccién social de la anorexia ner-
viosa”. (Exp 061-2001) en el que han participado un grupo de antropélogos de la Universidad
Rovira i Virgili (Grup d’ Antropologia Social) y de la Universidad de Barcelona (Grup d’Estudis
Alimenaris).
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Santas, brujas, embaucadoras... locas y enfermas

Conviene saber que las conductas alimentarias extremas que hoy suscitan
temor y rechazo, o se perciben como desviadas, en épocas anteriores fueron
admiradas. El ayuno de las mujeres durante los siglos xit y xu fue descrito
en los textos religiosos como “un milagro de la existencia” (vivir sin comer)
e interpretado como una forma de ascetismo. Después de “santas”, las mu-
jeres que ayunaban o que se mantenian sin comer (entonces se crefa que se
podjia vivir sin aire) fueron otras cosas: la encarnacién del demonio, brujas
o embaucadoras. Este es un cambio importante que se produjo a finales de
la Edad Media y que continué hasta los siglos xvi y xix. De mujeres san-
tas a manipuladoras y fraudulentas. El ejemplo mas claro de los efectos de
la interpretacién religiosa de las mujeres como el OTRO (modelo social e
ideolégico que sirvié para construir la masculinidad: moralidad femenina
inferior intrinseca a su caracter, tendente a conductas inmorales, més cerca
del mal...) fue la caza de brujas de los siglos xv y xv1. Las mujeres ayunadoras
dejaron de ser consideradas en alta estima y pasaron a ser ejemplo de ame-
naza del orden social (HEPworTH, 1999).

La interpretacién religiosa del grupo de mujeres ayunadoras como bru-
jas sirvié para organizar, segregar y aniquilarlas con la intencién de man-
tener el control social. Al fin y al cabo, sus “remedios” curativos estaban
al margen de los dictados de la religién y la medicina ortodoxa. La caza de
brujas fue una forma primaria de definicién de la desviacién. Estos procesos
de identificacién y précticas de segregacion se convirtieron en fundamenta-
les para la organizacién de las poblaciones en cuerdos y locos; para separar y
categorizar la distincién entre cordura y locura y la definiciéon de conductas
“anormales”, como la anorexia nerviosa. El vinculo central entre el periodo
en que las mujeres fueron perseguidas como brujas y las interpretaciones
posteriores del autoayuno y la construccién médica de la locura femenina se
formé a través de la nocién de histeria. En un origen se creyé que la histeria
era causada por la brujeria, pero a lo largo del xvi y del xvi y en la primera
transicion de la autoridad religiosa a la médica, la histeria empez6 a identifi-
carse como la causa de las enfermedades nerviosas de las mujeres.

Una cuestién importante a sefalar es que los sintomas anoréxicos de la
Edad Media no fueron vividos ni calificados como enfermedad. Las muje-
res ayunadoras de la Edad Media fueron consideradas “santas” o “brujas”
porque este tipo de conductas, ayunar o aislarse de lo mundano, proponer
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précticas de curacién no religiosas, no eran calificables por la medicina del
momento de “enfermizas”. Hay una idea interesante que ha sido recogida
en una de las tltimas revisiones que se han hecho desde la antropologia de
la medicina y, especialmente, desde la etnopsiquiatria: sintomas parecidos
reciben acepciones diferentes. Y esto es lo que ha sucedido con la anorexia. A
partir del xvi, pero sobre todo en el xix, las ayunadoras empezaron a llamar
la atencién de los médicos interesados por dar cuenta de si, realmente, se
podjia vivir sin ingerir alimentos. Y fue entonces cuando se empez6 a descri-
bir pormenorizadamente conductas y a relacionar sintomas con situaciones
psicoldgicas y sociales.

La expresion “anorexia nerviosa” se acuié a finales del xix. ;Qué quie-
re decir todo esto? Que medicina y cultura también van de la mano y que
no solo la anorexia nerviosa es un constructo social. Lo que se define en un
momento dado como enfermedad también depende del contexto cultural. A
partir del siglo xix la anorexia se convirtié en enfermedad, y las mujeres que
ayunaban en enfermas porque el marco intelectual y el esfuerzo nosolégico de
la medicina lo permitieron. Los factores socioculturales son también impres-
cindibles para el nacimiento de una patologia (GUILLEMOT y LAXANAIRE, 1994).
Existe una influencia reciproca entre cultura y sintomas, por un lado, y entre
cultura y medicina por otro; de tal manera que los factores socioculturales
desempefian un papel tanto en la eclosién de ciertos tipos de patologia como
en la interpretacion de los sintomas por parte de los médicos, que los clasi-
fican en funcién de sus ideas previas. Quiza la anorexia existié en la Edad
Media, pero el contexto sociocultural de la época no permitié reconocerla
como entidad patolégica, ya que los médicos de entonces no disponian de
los esquemas intelectuales que les permitiesen pensar en estas enfermedades
como morbidas y que entraran en su campo de accién. Algunos de sus sinto-
mas, ya prevalentes en el siglo pasado, fueron metidos bajo el paraguas de la
histeria, que recogia todos los trastornos neuréticos de las mujeres o fueron
asociados a la tuberculosis y la clorosis (DiNicoLa, 1990; GorpoN, 1994): des-
mayos, cegueras, falta de apetito, depresién, invalidez...

No obstante, los informes médicos de las mujeres que ayunaban duran-
te este siglo hasta principios del xix continuaban teniendo una orientacién
religiosa: se las veia como seres poseidos por el demonio y el ayuno era en-
tendido como una consecuencia de la parte negativa del espiritu femenino.
La transicién de estas ideas a la autoridad médica constituyé un proceso
complejo y vital protagonizado por los intereses particulares de los grupos
dominantes. La definicién de “grupos desviados” reforzé la necesidad de

83



M?® A. Martorell, J. M. Comelles, M. Bernal Antropologia y enfermeria

regulacién social y de definir las conductas normativas a seguir. Esta tran-
sicién se observa en las tltimas descripciones de los ayunos de las mujeres
cuando se introduce progresivamente el manejo cientifico. Los casos de las
ayunadoras A. Moore y S. Jacob fueron observados muy de cerca por los
médicos en un intento de confirmar la hipétesis de que las mujeres podian
continuar una existencia milagrosa sin comer (inedia prodigiosa, anroxia
mirabilis). Precisamente, cuando se incrementaba esa vigilancia estas muje-
res morian (DiNicoLa, 1990).

Hacia la psiquiatrizacién de la anorexia nerviosa

El paso de santas a brujas y, finalmente, a enfermas sigui6, pues, una se-
cuencia logica. Lo bueno y lo malo se fue relacionando respectivamente con
la razén o la sinrazén. A largo del siglo xix, la medicalizacion de la desvia-
cion y de la locura fue paralela a las demandas para el control social de una
sociedad cada vez mas compleja. La locura es aceptada como un problema
médico y los locos, destinados en instituciones especificas —manicomios —,
van a ser dirigidos por la nueva poblaciéon de expertos “doctores de locos”.
Bajo este modelo, los asilos y los psiquiatras se convirtieron en necesarios.
Los individuos y grupos que presentaban una amenaza eran segregados
y sacados de la poblacién general e internados en manicomios, clinicas o
prisiones. Coincidiendo con esta religiéon secular de la medicina, aquellos
individuos que autoayunaban fueron confinados a estas instituciones. Las
mujeres que rechazaban la comida fueron también segregadas del espacio
publico (Foucautt, 1971).

La relaciéon entre estas conductas ayunadoras y la locura no fue dificil.
De entrada, era comuin en esa misma época que los médicos hablaran de una
incidencia de la locura superior en mujeres que en hombres. En aquellos mo-
mentos, la asociacién entre conductas femeninas y locura fue reproducida
mediante formas dominantes de conocimiento que relacionaban determina-
das trazos de feminidad con el desarrollo de psicopatologias. Las mujeres,
siendo el grupo principal asociado con el autoayuno, se convirtieron en suje-
tos de los discursos psiquidtricos emergentes implicando experimentacion,
aislamiento social, confinamiento y el ser objeto de estudio por las continuas
anomalias detectadas por la medicina psicolégica. Ya desde finales del siglo
xix las mujeres fueron sujeto de los procedimientos experimentales médicos:
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inmersién en bafios frios, administraciéon de ténicos y pildoras y de otras
soluciones farmacolégicas. En el caso de la anorexia, el objetivo médico era
establecer el peso corporal normal y la relacién metabdlica y que el cuerpo
pudiera funcionar bien. Hoy este objetivo sigue siendo prioritario.

La anorexia nerviosa fue introducida en el siglo xix en la literatura mé-
dica como una enfermedad de condicién femenina que afectaba principal-
mente a las mujeres de la clase media-alta. La vida de estas mujeres a finales
de ese siglo estaba bastante determinada por sus roles domésticos, “natura-
les”, de esposas y madres. Como depositarias de la feminidad no se asumia
que tuvieran un conocimiento racional, y se construian consecuentemente
a través de conceptos relacionados con lo irracional. Las conductas de las
mujeres fueron a menudo descritas en los informes médicos como “desvia-
das”. El pensamiento légico y racional era masculino, mientras que la repre-
sentacion de la feminidad mostraba a las mujeres como seres emocionales,
creativos, desviantes y locos. En sus escritos, Lasegue (1873) y Gull (1874)
asumieron la naturaleza irracional de las mujeres y especialmente de las mu-
jeres jovenes para sostener sus argumentos cientificos. Situando la anorexia
en el discurso de la feminidad, pudieron presentarla como una “perversiéon
mental”, propia de las mujeres jévenes que, al final y al cabo, eran inheren-
temente irracionales y emocionalmente inestables. Estos médicos intentaron
buscar causas organicas que pudieran explicar la anorexia nerviosa sin éxito.
Entonces fue cuando trasladaron su atencién hacia la mente, atribuyendo su
origen al estado mental del paciente: los disturbios en la vida marital, sexual
y emocional de las mujeres ocasionaban esa especie de “locura”.

En cuanto la anorexia fue clasificada como un desorden mental, las pa-
cientes se convirtieron en las receptoras de los métodos de tratamiento que
reflejaban el desarrollo cientifico de la psiquiatria (GUILLEMOT Y LAXANAIRE,
2000). Hasta 1930 hubo pocos informes sobre este trastorno, lo cual se explica
en parte por la asociacién hecha con la enfermedad de Simmonds (caquexia
pituitaria). Pero a partir de la profesionalizaciéon de la disciplina y de los
psiquiatras, las enfermedades mentales se fueron extendiendo y perfilando;
de modo que se clasificaron tipos de anorexia nerviosa segin la edad de las
mujeres y de la aparicién de sintomas psicéticos. La mayoria de los trata-
mientos que se aplicaron hasta mediados de siglo reflejaba el incremento del
empleo de practicas cientificas en el manejo de las enfermedades mentales y
dichas técnicas incluyeron extractos de tiroides, testosterona, litium carbo-
natado, lobotomia prefrontal, leucotomia, mas tarde la terapia de insulina y
la terapia electroconvulsiva (ECT o de shock), los implantes de pituitarias de
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ternera y un buen namero de farmacos. En la primavera del 1990 un boletin
de la Asociacién Americana de Psiquiatria consideraba el Prozac —un an-
tidepresivo— como un tratamiento atractivo. Hoy, la prescripciéon de medi-
camentos se ha convertido en el método mas comun para el control médico
de la desviacion.

Queda claro, pues, que la definicién de la anorexia nerviosa como en-
fermedad mental coincide con el asentamiento de la medicina y con el auge
de la psiquiatria. Desde el siglo xvi, el enfoque biomédico se esforzé por
definir clinicamente el sintoma de “dejar de comer”, aunque tuvo muchas
dificultades para sentirse comodo con sus propias clasificaciones hasta el
siglo xx. Obsérvese la cantidad de términos médicos que se manejaron en
relacién con la anorexia nerviosa. La mayoria son poco precisos y reflejan
la controversia desde un inicio, manifestando los diferentes puntos de vista
sobre el origen y el fenémeno del no-comer:

Denominaciones historicas de la anorexia

Inedia Prodigiosa (Hildanus 1646)
Nervus atrophy (Morton, 1694)
Anorexia Mirabilis (Boisser 1772)
Apepsia hysterica (Gull, 1868)
Anorexia nervosa (Gull 1874)
Anorexia hysterica (Lasegue 1873)
Mental anorexia (Huchard 1863)
Pubertal Addiction to thinness (Bruch 1985)
Self-starvation (Palazzoli 1963)

Estas clasificaciones de patologias tienen algunos sintomas en comun,
pero el principal es el autoayuno de quienes las sufren. Los otros — debili-
dad, desmayos, depresién, hiperactividad, obsesion, amenorrea, distorsio-
nes de la imagen corporal, etc. — coinciden en unos casos, pero no en otros.
El término “anorexia” indicando falta de apetito se remonta al siglo xvi y es
cierto también que hoy numerosos facultativos no estan a gusto con él (D1-
Nicora, 1990; GorpoN, 1994; Toro, 1996). En rigor, la anorexia es un sintoma
(pérdida de apetito) que se presenta ademas en diversas afecciones psiquia-
tricas o médicas: en la depresién, en el céncer, en el estrés. Por tanto, es poco
especifico. Se ha criticado el uso de “anorexia” también porque en realidad
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indica falta de apetito y muchas pacientes sufren hambre canina y un intenso
padecimiento de la inanicién, al menos al principio. DiNicola prefiere el tér-
mino de self-starvation/autoayuno porque es mas simple y preciso. Una buena
parte de los facultativos que actualmente tratan la anorexia nerviosa gozan
de una cierta miopia histérica que les lleva a afirmar que lo anterior a este
concepto, es decir, las personas ayunadoras de antes de la segunda mitad del
xx tenian algunas caracteristicas similares pero no eran anoréxicas nerviosas
porque sus motivos para ayunar no estaban determinados por el miedo a
engordar ni sufrfan anomalias en torno a su imagen corporal. Desde la et-
nopsiquiatria y la psiquiatria médica ya se ha habido respuesta a esta falta
de perspectiva aportando términos que parecen mads flexibles. Es el caso de
anorexia multiforme, concepto utilizado por DiNicola (1990) a partir de incluir
la aproximacién diacrénica y viendo que las evidencias de esta dolencia apa-
recen en otras épocas. Para €], la anorexia es una dolencia mediada sociocul-
turalmente que reacciona de forma muy sensible al contexto: es una especie
de camaledn cultural con manifestaciones fisicas —derivadas mayormente de
la malnutricién — que cambian a través del tiempo.

Después de haber pasado mas de un siglo desde que Gull y Lasegue
introdujeran el término de anorexia nerviosa, hoy el paradigma médico-
psiquiatrico no presenta a sus pacientes como “locas”, pero si como enfer-
mas, y conviene definirla clinicamente como “un trastorno —grave— del
comportamiento alimentario caracterizado por una pérdida significativa del
peso corporal (superior al 15%), habitualmente fruto de la decisién volunta-
ria de adelgazar. El adelgazamiento se consigue suprimiendo o reduciendo
el consumo de alimentos y con frecuencia con vomitos autoinducidos, uso
de laxantes, diuréticos y anorexigenos y con ejercicio fisico desmesurado.
El paciente anoréxico experimenta un intenso miedo al aumento de peso,
sufre distorsion de la imagen corporal, acostumbra a negar la importancia
del bajo peso y suele carecer de conciencia de enfermedad” (Toro, 1996). Se
diagnostica més o menos facilmente mediante los DSM vy el indice de Masa
Corporal y se ayuda con toda una bateria de tests y de escalas de riesgo
sobre actitudes, conductas alimentarias y perfiles psicolégicos (EAT, MMP],
EPQ, EDR...). Algunos reconocen que a pesar de los subtipos de trastornos
del comportamiento alimentario que se han ido creando en los dltimos afios
(anorexia restrictiva/purgativa, primaria/secundaria, bulimia, obesidad,
etc.) hay mucho atipismo en los diagnésticos de las historias clinicas de este
tipo de pacientes. Esto debe hacernos reflexionar.
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Si nos fijamos bien, aparecen tres palabras clave en todo el proceso de
construccién de la anorexia: mujeres, enfermedad y psiquiatria. Las perso-
nas anoréxicas son mujeres enfermas para la psiquiatria, ni santas, ni brujas,
ni embaucadoras; enfermas a partir del momento en que la anorexia ner-
viosa se constituye en una entidad clinica. Ahora bien, jenfermas por qué
causas? La anorexia no ha podido ser calificada como un sindrome médico
organico porque todavia no ha sido descubierta ninguna patofisiologia. La
profesiéon médica se sentirfa mas cémoda si hubiera encontrado un trata-
miento fisico para solucionar este problema, como hizo sobre todo entre los
afios 1930 y 1950 a través los tratamientos hormonales cuando crey6 que la
anorexia era una patogenia endocrina — panhipopituitarismo—. La mayoria
de los facultativos, sin embargo, ha tenido que regresar a la concepcion clasi-
ca psicolégica de la anorexia nerviosa recurriendo al ya habitual aislamiento
del paciente y a nuevos métodos de tratamiento como la electronarcosis, la
farmacoterapia o las variantes psicoterapicas. No obstante, en las dltimas
revisiones médicas se sefiala insistentemente la existencia de factores genéti-
cos causales cubriendo funciones de predisposicién: la prevalencia familiar
del trastorno y los estudios de concordancia gemelar han sustentado esta
busqueda. De ser ciertos, las hipétesis biomédicas se volverian a reforzar.

Asi pues, desde el punto de vista psiquiatrico dominante las anoréxi-
cas no son personas “normales”: se definen como depresivas, histriénicas,
infantiles, inseguras, con baja autoestima, obsesivas, super-controladoras,
irracionales. Estos estigmas han sido legitimados por el patrén médico que
contintia describiéndolas como seres desviados (Way, 1995). Son desviadas
por muchos motivos: porque su conducta alimentaria no es normal, porque
su personalidad tampoco y porque su comportamiento social desborda lo
aceptable. En el proceso de control social médico, las normas se construyen
para definir qué es saludable, que es correcto que es normal y en consecuen-
cia qué es desviado. Las conductas clasificadas como desviadas que tienen
consecuencias clinicas deben ser controladas médicamente, independiente-
mente de su origen social o psicolégico. En su intento por legitimar la accién
—es decir, el diagnéstico, el tratamiento— y sin duda alguna para proteger
sus intereses, este modelo tiende a “individualizar” a los pacientes y a sus
problemas, buscando la culpabilizacién, ya sea en el propio individuo o en
su entorno més inmediato. Si nos asomamos a las consultas veremos como
se crea la distancia social entre la “desviada” y el evaluador/terapeuta. Los
profesionales de salud suelen tener definiciones rigidas de las enfermedades
mentales y creen que su tarea prioritaria se circunscribe a una: descubrir
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signos de enfermedad mental para soportar su presuncién de que los in-
dividuos que tratan estan enfermos. La dramatica apariencia fisica de las
anoréxicas severas a menudo refuerza sus evaluaciones. El retrato corporal
y conductual actual sigue siendo estigmatizante, como sucede con una gran
parte de las enfermedades mentales: mujeres que son solo piel, estados moér-
bidos, deformidades fisicas, adicciones, desviaciones sexuales, pasiones no
naturales, desérdenes de personalidad, etc. El cardcter de estigma es eviden-
te en una buena parte de la literatura médica, y también en la desarrollada
por los organismos publicos. Les animo a visitar las webs de asociaciones
e instituciones especificas o a introducirse en los media que refuerzan esta
imagen corporal derivada de la malnutricién: ojeras enormes, huesos, lanu-
go, piel seca...

No sea anoréxica, pero si se le ocurre....

No enloquezca, pero si lo hace, deberd comportarse como sigue
George Devereux

Como sucede con otros trastornos mentales, el modelo médico ha disefiado
los patrones de las conductas anoréxicas de tal manera que sirven también
para la adquisicién del trastorno. Se trata, como en otros casos, de difundir
el modelo, de observarlo y, por qué no, de imitarlo. Sucedié con la propaga-
cion del patrén histérico del siglo xix y ha sucedido ahora con el patrén de
la anorexia nerviosa (HepworTH, 1999). La construccion de la anorexia ner-
viosa como una condicién esencialmente femenina afecta a la comprension
clinica de esta enfermedad. El diagndstico, esencial en la préctica medica,
esta cargado de dificultades en el area de salud mental. Las enfermedades
no son directamente observables al médico excepto a través de interpreta-
ciones de sintomas agrupados, caracteristicos de ciertas poblaciones y clasi-
ficaciones conductuales. Si, como ha hecho HepworTH (1999), se analizan los
discursos histéricos y sociales sobre el género, por un lado, y la anorexia en
las entrevistas clinicas, se puede observar claramente cémo los hombres se
van situando en una posicion de candidatos improbables a los trastornos del
comportamiento alimentario. A menudo se habla de la anorexia masculina
como mucho mas severa, diferente a la femenina, aun a pesar de la simi-
litud en la presentacién de los sintomas: en su caso, la anorexia se explica
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como resultado de una malnutricién severa asociada a depresiones end6-
genas. Esto significa que el modelo médico de anorexia nerviosa se cons-
truye en torno a unas ideas de género y de identidad muy precisas, las que
sirven para pensar acerca del fenémeno y sus practicas; las que les sirven
para mantener y reproducir sus practicas clinicas. Los criterios diagndsticos
facilitan la relacién de 10 a 1 entre mujeres y hombres. No obstante, hay que
ser cautelosos porque, aun siendo cierta esta relacion, el nimero de hombres
anoréxicos determinados por los estudios epidemiolégicos no es en abso-
luto desestimable. Sin embargo, lo que suele transmitirse en los relatos del
personal sanitario son las diferencias causales entre las mujeres anoréxicas
y los hombres anoréxicos, y las que no lo son: unas diferencias relacionadas
con su edad, con su etnia, con su personalidad, con su entorno, con sus di-
ficultades. La identidad de la mujer anoréxica es construida como en crisis
perpetua: la crisis es el origen del conflicto, por ello la terapia individual es
la que prevalece. Sin embargo, la pluralidad se difumina en este modelo: las
personas anoréxicas no son solo adolescentes, de una clase social, de un tipo
de familia, con una personalidad especifica o de un solo género.

La aceptacion del origen multicausal de la anorexia, por otro lado, no
ha hecho mas que reforzar la estructura patolégica con la cual trabajar. La ac-
tual concepcién multifactorial de los trastornos del comportamiento alimen-
tario, las diferentes formas de abordar el sindrome, pueden dar la impresién
positiva de la pluralidad de abordajes; pero a mi me da la impresién de ab-
soluta confusion: hay miles de trabajos y cientos de perspectivas diferentes,
muchas de ellas contradictorias. No se habla de una causalidad especifica:
hay una lista de causas posibles que incluyen la disfuncién hormonal, la ge-
nética, las presiones socioculturales y la dindmica familiar, de tal forma que
el estatus de la anorexia como fenémeno complejo constituye una justifica-
cién clave para la aceptacion “del no-saber” que justifica la investigacién de
nuevas ideas sobre sus causas. De momento, el foco central del tratamiento
clinico es el establecimiento de la ganancia de peso para evitar la amenaza
de muerte que acompana a esta enfermedad y, dependiendo del grado de
severidad, el aislamiento social. La practica de ir introduciendo pequerias
cantidades de comida a las pacientes, acompafiado del reposo en cama, de-
muestra la continuacién y el mantenimiento de las practicas clinicas del siglo
x1x en los hospitales modernos: se les vigila, se les castiga, se les condiciona;
todo para que vuelvan a comer.

Definida médicamente asiy aceptada como enfermedad por una inmen-
sa mayoria de la gente, cabe preguntarse no ya qué es la anorexia nerviosa
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sino cudl es su origen. Los modelos explicativos de la anorexia (DINIcoLa,
1990) incluyen al menos ocho hipétesis repartidas en tres grupos distintos
dependiendo sobre quiénes o en qué se ha puesto atenciéon: el individuo
(hipotesis biomédica, desorden de humores, psicobiolégica del desarrollo o
psicodindmica), la familia (hipdtesis del sistema familiar) o los factores so-
cioculturales (hipétesis feministas, sindrome asociado a la cultura, sindrome
de cambio cultural o enfoque construccionista). Excepto el tltimo enfoque,
el post-estructuralista, apenas ningin modelo se ha planteado e intentado
analizar el significado social y personal del no-comer, del autoayuno, a pesar
de que, curiosamente, sea el eje o punto comuin incuestionable de todas las
anoréxicas, santas, brujas o enfermas.

Las primeras hipétesis construyen la anorexia como una disfuncién
personal y focalizan la psicoterapia a nivel individual. En este caso, se deja
de comer porque algo no funciona por cuestiones bioldgicas, relacionadas
con la pubertad o incluso también con el entorno mas inmediato. El segundo
grupo supone agrandar la perspectiva de la anorexia situando la enferme-
dad en el contexto familiar, eso si, en familias normalmente disfuncionales
que presentan un perfil de caracteristicas psicosomaticas: conflictividad, so-
breproteccioén, rigidez, falta de resolucién, etc. Entonces, se deja de comer
sobre todo para demostrar el descontento y la disconformidad con las per-
sonas mds cercanas. Las relaciones materno-filiales captan la mayor aten-
cién y también los posibles abusos sexuales por parte del padre/hermanos.
El tercer grupo de hipétesis plantea que la anorexia tiene un intenso carac-
ter sociocultural y que una parte de sus caracteristicas estan en funcion del
contexto: prevalencia en sociedades occidentales, entre las mujeres y clases
sociales medias, ciertos grupos étnicos y ocupaciones, etc. En este caso se
deja de comer porque los ideales de feminidad, autocontrol, éxito personal
y aceptacion social se concentran en torno a la imagen del cuerpo delgado y
hay que conseguirlo como sea. Las tesis sobre el papel de la cultura van de
radicales a moderadas y débiles: la cultura es definitiva; es su precipitante o
un simple envoltorio.

La mediatizacion de la cultura

Elideal de delgadez corporal juega un rol central en la definicién actual de la
anorexia nerviosa, en tanto que el deseo de alcanzarlo/ mantenerlo es situa-
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do en la base del trastorno. Sobre la centralidad de dicho ideal se han plan-
teado diferentes aproximaciones. La presién social para conformar el ideal
de belleza femenino, tal como plantean WoLF (1990) o Borpo (1993) desde
una perspectiva feminista, tiene una base claramente estructural perpetuada
a través de diferentes instituciones sociales e intereses materiales de diverso
tipo, tales como las industrias de la moda, los medios de comunicacién, la
cosmética o la alimentacion. Del mismo modo, el sector sanitario también
ha desempafiado un rol en todo ello mediante la difusién de mensajes anti-
grasa, sus constantes propuestas dietéticas y sobre todo su equiparacién de
la delgadez con la salud.

Dichos factores estructurales tienen antecedentes en el desarrollo hist6-
rico de la sociedad patriarcal, particularmente representados mediante for-
mas diversas de regulacién social del cuerpo femenino, y han supuesto un
impacto importante en las creencias culturales contribuyendo a construir y a
promocionar un ideal muy particular de belleza femenina que afecta direc-
tamente a la socializaciéon de los géneros. En la medida en que la delgadez
se ha convertido en un sinénimo de salud y conformidad social, el cuerpo
femenino se ha constituido progresivamente en un blanco explotable por
todos estos intereses materiales y sanitarios: ejercer el autocontrol sobre el
propio cuerpo en beneficio de la salud o en beneficio de los valores propug-
nados por el individualismo y la autorresponsabilidad.

En contraste con este analisis que remarca las fuerzas externas que pre-
sionan a las mujeres a estar de acuerdo con dicho ideal de delgadez, las teo-
rias post-estructuralistas se interesan por el rol que las mujeres juegan en la
reproduccién de este ideal o, también, en su resistencia y rechazo. Desde esta
perspectiva no se niega la importancia de los factores histéricos y culturales
ya citados aunque, mds que asumirse como determinantes absolutos, se in-
siste en la necesidad de abordar la subjetividad femenina y ver el papel que
esta juega en las complejas y sutiles facetas de la construcciéon social de los
cuerpos femeninos (LuptoN, 1996 o de HEPwoRrTH, 1999).

Se ha manifestado en diversos trabajos que hay mujeres que usan el
control corporal como evidencia de un control més estrecho sobre otros as-
pectos de sus vidas. BArTky (1990: 81) apunta que el control méas riguroso
sobre el cuerpo, expresado en un cuerpo delgado, se ha convertido en un
simbolo esencial de la feminidad moderna y, en efecto, en una nueva forma
de control sobre los cuerpos femeninos. La regulacién corporal es, no obs-
tante, auto-infligida, administrada por las mujeres a si mismas mediante la
dieta, el ayuno, el ejercicio fisico excesivo y, en su extremo, la cirugia plas-
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tica. Sin embargo, hay en todo ello un componente auto-impuesto para su
aceptacion: las mujeres no son simplemente esponjas pasivas de las estructu-
ras patriarcales coercitivas y de los estereotipos culturales, ya que el control
social de los cuerpos femeninos no ha sido interiorizado de la misma forma
por las diferentes mujeres.

Examinando el rol de agency se pone en evidencia que no todas res-
ponden al ideal de delgadez asumiéndolo como parte integral de su iden-
tidad, no todas lo perpettian exigiendo la delgadez al resto de mujeres. Es
mas, algunas de ellas lo rechazan frontalmente, reivindicando la aceptaciéon
de su talla y las practicas alimentarias restrictivas, tal como lo demuestra el
trabajo de GErRMOV y WiLLIAMS (1999: 217). Para estos autores, las respuestas
femeninas ante el ideal de delgadez son variadas y dan cuenta del rol activo
que las mujeres pueden jugar en relacién con la construccién del cuerpo. En
cualquier caso, cuestionan el discurso dominante basado en la delgadez

En general, cada vez mas facultativos subrayan que la anorexia es una
enfermedad mediatizada socioculturalmente con profundas consecuencias
bioldgicas y evolutivas para las personas que la sufren. Esto da que pensar
en relacién al hecho de que el autoayuno es una respuesta cultural a deter-
minadas situaciones en determinados contextos. A lo largo de la historia,
y en diferentes culturas, se han dado situaciones que han favorecido que
ciertas personas hayan dejado de comer mas o menos voluntariamente. En
realidad, es dificil creer en la “voluntariedad” de este acto, al menos en un
sentido arbitrario, ya que siempre suele haber un motivo para la restricciéon
alimentaria; ya sea la religion, el bolsillo, la denuncia, la heroicidad, la solida-
ridad o el deseo de aceptacién/exclusién social. Cada uno de estos motivos
para el autoayuno ha sido o es bien visto, valorado positivamente por sus
respectivos contextos sociales. Es aqui donde tienen que poner atencién los
que intervienen, los que medican, los que curan la anorexia: en el sentido o
significado que tiene la comida, la dieta, la regulacién del peso y del cuerpo
en cada uno de estos contextos. El ayuno por motivos religiosos, el que prac-
ticaban las mujeres que fueron canonizadas por el clero masculino, era un
autoayuno razonable dentro de una légica ascética, dentro de una légica que
sublimaba el rechazo de lo terrestre como medio de acercamiento a Dios. Se
sabe que ayunaron, se sabe que murieron por no-comer, pero se sabe menos
del verdadero porqué. ;Para demostrar piedad, abnegacién, amor a Dios y
a los deméds? Esta es la respuesta mas generalizada, la positiva, por decirlo
de alguna manera. También se dice que el no-comer fue una forma utilizada
por las jévenes de abandonarse y rechazar las imposiciones familiares en
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relacion a las expectativas de roles femeninos. Al fin y al cabo, entregarse a
Dios o casarse con €l podia ser més gratificante que hacerlo con un extrafio
de carne y hueso. Por otro lado, el ayuno religioso sirvié positivamente para
aceptar las carencias intrinsecas de una sociedad no abundante. La Iglesia
dictaba numerosos ayunos para regular econdmicamente el sistema.

El autoayuno alcanza mayor relevancia en nuestra cultura contempo-
ranea porque aparentemente hay comida en todas partes y porque parece
dificil, y por qué no absurdo, negarse o suprimir ese deseo tan primario que
nos proporciona placer facilmente, como es la comida. Esta es una de las
paradojas que aparece en la introduccién de todos los manuales que refieren
la anorexia nerviosa como una enfermedad propia de la sociedad moderna:
ser anoréxico, es decir, perder el apetito o, mejor, dejar de comer, es hoy
mas sorprendente que nunca: hay comida por todas partes y es asequibles
para casi todos. Creo, sin embargo, que en el fondo no existe tal parado-
ja. Hoy, detras del autoayuno contemporaneo hay otra légica diferente. La
autorrestricciéon tiene un caracter laico, pero en cierta manera se inicia res-
pondiendo a una regla que se ha ido construyendo, de forma mas o menos
consciente, por el estamento médico durante el altimo siglo. ; De qué modo
y en base a qué? Pues clasificando y definiendo el sobrepeso y la obesidad
como enfermedad, actuando contra el sedentarismo de la poblacién urbana,
animando al ejercicio fisico, estableciendo los estdndares de peso y altura,
prescribiendo dietas anti-grasas y, sobre todo, equiparando el cuerpo sano
con el cuerpo delgado. La industria aseguradora, cosmética, de la moda y
también alimentaria no han hecho més que mercantilizar todos estos cri-
terios definidos por el discurso médico; unos criterios que han dejado de
relacionarse exclusivamente con la salud para hacerlo de forma progresiva
con otras cuestiones de orden material y simbélico: ideal de belleza, ideal de
éxito social, ideal de feminidad.

La mayoria de estos valores ha sido asumida de forma mas estricta por
las mujeres que por los hombres y les ha originado también mds preocupa-
ciones. Hacer dieta, por ejemplo, es una conducta comtn desarrollada en
los paises industrializados, especialmente entre las mujeres. Hay numerosos
estudios que indican que una mayor parte de las mujeres de estas sociedades
temen adquirir sobrepeso y por ello hacen continuamente dieta. Muchas de
las que la hacen tienen un peso que estd realmente dentro de lo que médica-
mente se define como peso saludable (“ideal”) y no siguen razones de salud
para perder quilos. También existen estudios que indican que hay mas hom-
bres por encima de este peso, aunque las mujeres se ponen mas a dieta. Esta
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va siendo sinénimo de manipulacién consciente de la eleccién de alimentos
y de los modelos de comida para perder o mantener el peso con la finalidad
tan simple de agradarse y agradar a los demds, mas que por motivos de sa-
lud incluso (WiLLiams y GErmov, 2000).

Se ha dicho que “estar a dieta” es hoy una nueva forma de religién, la
versiéon moderna de la ética protestante (GorpoN, 1994; OrsacH, 1993), y que
en el fondo hay una especie de ideal religioso que se disfraza con el epitome
de un racionalismo secular: autocontrol, competencia, conformidad. Se ha
dicho también que “estar a dieta” es una institucién cultural que sostiene la
economia de una industria del régimen (Liroversky, 1999). El autoayuno, en
consecuencia, aparece nuevamente como una respuesta logica y racional.
Estar delgado es sinénimo de muchas cosas positivas: salud, atraccién fisica,
persuasion, éxito, realizacién personal, autocontrol, aceptacion del orden.
Contrariamente, la gordura encarna los valores contrarios: egoismo, descon-
trol, suciedad, debilidad, dejadez, enfermedad. El cuerpo es tomado como
medida de valoracién personal, de ahi su centralidad econémica, social y
simbdlica (FEATHERSTONE et alii 1990).

Sobre estas cuestiones se han escrito cientos de pédginas, ciertamente. Se
ha escrito menos, sin embargo, sobre las causas aducidas por las personas
anoréxicas en relaciéon con su autoayuno. O, mejor dicho, se ha simplificado
su causalidad en torno al ideal de delgadez, argumentandose que las ano-
réxicas dejan de comer porque temen engordar, porque no quieren ganar
peso y porque se ven gordas aun estando extremadamente delgadas. De he-
cho, estos tres factores son determinantes para el diagndstico del trastorno.
Sin embargo, las mujeres no ayunan exclusivamente por motivos de belleza
fisica y no solo por razones estéticas. Sentirse “hinchadas”, “no tener ham-
bre” o “sentir asco por los alimentos” puede ser incluso consecuencia de la
anorexia, no su causa. A menudo estas mujeres autoayunan por los mismos
motivos que lo hacemos cualquiera de nosotros, por todos aquellos motivos
que el no-comer toma sentido en nuestro contexto cultural. No obstante, los
médicos y psiquiatras, a pesar de ser seres “comientes” (no solo biolégica
sino socialmente), no han insistido demasiado en analizar la comida como
forma de expresioén, como vehiculo para la comunicacién. Y es importante
tener en cuenta la larga serie de significados que a lo largo de la historia y
de las sociedades ha tenido el rechazo de la comida y el ayuno voluntario.
Apenas se habla de los sabores, del paladar, de los placeres de la comida, o al
contrario, de los sinsabores que comporta (HepwortH, 1999): solo se alude a
la comida a través del discurso de la salud y la enfermedad, solo se habla de
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la dieta como medio para la obtencién de salud o como via para alcanzar el
cuerpo delgado. En su tratamiento del trastorno, la practica médica no hace
mas que intentar instaurar la regularidad alimentaria, la dieta basada en los
criterios nutricionales, desplazando la comida y los alimentos como fuente
de placer incluso, satanizando algunos de ellos en la bisqueda de la salud.

Histéricamente, el no-comer ha sido una actitud de sufragistas, huel-
guistas, inmigrantes, artistas del hambre, ascetas... Es imprescindible pre-
guntarse qué significa hoy. ; Protesta, abandono, renuncia, malestar, conflic-
to, descontento, atencién, solidaridad, bondad, sumisién? ;Por qué se han
convertido estos criterios y estas acciones, algunos muy valorados, en enfer-
medades mentales? ; Acaso por sus causas o mds bien por sus consecuencias
clinicas, por sus consecuencias biolégicas y evolutivas? La anorexia nerviosa
no es solo un problema clinico, no es un problema individual. No debe in-
dividualizarse porque sea mas facil de diagnosticar y tratar para los “ex-
pertos”. Si como viene haciéndose tltimamente se reconoce cada vez maés
la influencia de los factores sociales para explicar su origen, los facultativos
tienen que ser consecuentes y cambiar sus practicas de atencion en torno a
la anorexia.

El autoayuno siempre ha existido con la peculiaridad de que, siguiendo
la idea de DiNicora (1990), se comporta como un camaleén histérico.
Aunque se considere que la anorexia es un trastorno moderno (culture-bound
syndrome), hay que tener en cuenta que su especificidad actual estd dentro de
un largo continuum histérico de ayunos y autoayunos. Solo de este modo se
puede entender las analogias clinicas e histéricas de la anorexia. En relaciéon
con el género, las razones de por qué se dan mdas mujeres ayunadoras
que hombres parece que tienen que ver con dos cuestiones principales
(CountHAN y KaPLAN, 1998): en primer lugar, con la posicién diferencial
que las mujeres han ocupado respecto a los hombres; y, en segundo lugar,
con las responsabilidades asumidas respecto a la comida: las mujeres han
sido productoras, abastecedoras, nutricias, servidoras, socializadoras. Sus
renuncias a no-comer no son, pues, modernas: cuando ha escaseado la
comida en el grupo doméstico han sido las primeras en disminuir u omitir
la ingesta. Las mujeres han ayunado proteinas en favor de hombres, nifios o
ancianos cuando los animales no abundaban; las mujeres han demostrado su
fe mediante el seguimiento de las prescripciones de los ayunos religiosos o
se han solidarizado con los hombres comiendo menos cuando estos estaban
luchando en el frente. A menudo, las mujeres han optado por un no-comer
silencioso para regular los recursos econémicos del grupo, para socializar

96



M? A. Martorell, J. M. Comelles, M. Bernal Antropologia y enfermeria

a sus miembros, y también para demostrar sutilmente su conformidad/
disconformidad social. Hay muchos valores asociados a sus autoayunos y,
de hecho, siempre han existido presiones “culturales” para la restriccion
alimentaria.

Conocer las experiencias de aquellas personas que han sido y son con-
sideradas como anoréxicas es el mejor camino para comprender las causas
de estos autoayunos contemporaneos. La definicién dada por el modelo
médico-psiquiatrico y sus métodos de diagnéstico nos devuelve un “retrato
robot” que homogeneiza y clona a sus pacientes: mujeres adolescentes de
clase media-alta, inteligentes, inmersas en ciertos tipos de familias, con cier-
tos perfiles psicoldgicos. La clasificacion sirve para delimitar qué mujeres
que autoayunan estan enfermas y qué otras, que también autoayunan, no
lo estan. El modelo sirve también para intuir quiénes son pre-anoréxicas y
decidir cuales son ex-anoréxicas; e incluso, aunque con bastantes mas difi-
cultades clasificatorias, qué hombres sufren este trastorno y cudles no. Pero
el modelo no sirve para curar a corto o medio plazo, o solo en porcentajes
muy bajos: se conviene que los aspectos fisicos y psicolégicos deben ser tra-
tados mediante una combinacién de rehabilitacién nutricional, recuperaciéon
de peso y psicoterapia a largo plazo. Algunos centros se consideran ya efec-
tivos si logran hacer que sus pacientes ganen peso. Ahora bien, si se tiene
en cuenta el éxito en torno a la preocupaciéon por la imagen corporal, por la
comida o las dificultades de sentirse a gusto social y personalmente, la inter-
vencion facultativa sefiala un fracaso importante. La medicina y la psiquia-
tria deberian proponerse, en consecuencia, conocer a quienes ellas definen
como “grupos de riesgo” —cada vez mas tipos de mujeres diferentes— y
saber qué les pasa antes de que lleguen a sus consultas o cuando ya las han
abandonado. El deseo de alcanzar la delgadez no siempre explica la anorexia
nerviosa. Pero no solo debe conocer a sus pacientes antes y después, sino
también al colectivo en el que estan inmersas y con el que interactian; es
decir, a su sociedad. Entonces se dardn cuenta de que hay muchas mujeres
y también hombres que autoayunan, que temen aumentar su peso o que se
ven mas gordos de lo que en realidad estan. También se daran cuenta de que
hay mucha gente con problemas de identidad y de autoestima; y que, sin
embargo, no son anoréxicos.

De momento lo tinico evidente es que, mientras que la anorexia con-
tinda siendo manejada por las profesiones médicas y psiquidtricas, las ex-
plicaciones sociales y las practicas permanecen en la periferia. Creo que la
aclaracién de todo este meollo conceptual y sobre todo la superacién de toda
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esta ineficacia preventiva y terapéutica esta en interpretar y comprender el
papel que juegan todos los agentes que intervienen en la construccién social
de la anorexia nerviosa, pero especificamente el que juegan las personas que
son clasificadas como anoréxicas: en sus percepciones, en sus problemas, en
sus contextos. Unos contextos que, aunque se interpreten personalmente, no
son individuales sino sociales. Propongo, como han hecho antes otros desde
el contruccionismo, reconocer el rol de la agency humana y abandonar la
idea de que las mujeres son simples reproductoras de imédgenes del cuerpo
y de la feminidad socialmente construidas. Hoy por hoy, el modelo médico
hegemonico nos proporciona la definiciéon de anorexia nerviosa con la que se
siente mas comodo y mas seguro. Ello no significa que esta sea la definiciéon
mads oportuna. Este colectivo experto ha de dejar emerger la subjetividad de
sus “pacientes”; ha de escuchar sus explicaciones y tratar de comprender
mas profundamente el entramado en el que se generan; ha de evitar moldear
o manipular a sus clientes hasta convencerles de que las cosas son como
ellos creen que son. Entre otras cosas, porque muy pocas anoréxicas quedan
convencidas: la mayoria engordan y son apartadas del peligro fisico —para
su propia tranquilidad y la de sus familias— pero muchas contintian sin
modificar sus percepciones, sus problemas y sus contextos.
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Salud mental y enfermeria

Miguel Miranda Aranda y Armando Colomer Simon

Casi son las diez de la noche: la hora en la que se produce el cambio de
turno en la planta de psiquiatria. Acaba mi jornada laboral y salgo del de-
partamento. Cierro la puerta con llave, como es preceptivo, y me encuentro
de frente con una enfermera desconocida que a duras penas puede esconder
que esta llorando. Me detengo y le pregunto sobre lo que le pasa y si la
puedo ayudar. La respuesta es la siguiente: “Soy nueva, voy de correturnos
y esta noche me ha tocado Psiquiatria. Y tengo mucho miedo porque no he

” 1

estado nunca”.

(Qué es salud mental?

Obviamente, el desconocimiento de cualquier situacién nueva a la que debe-
mos enfrentarnos produce miedo, ansiedad... en la misma proporcién que
los riesgos que intuimos. La enfermera del turno de noche no sabe a lo que
se va a enfrentar pero intuye algtn peligro al otro lado de la puerta. Segura-
mente los mismos peligros que describiria la poblacién general, un escenario

1 Esta escena se la conté a DINA una tarde, en la cafeteria del Hospital Joan XXIII, mientras
discutiamos sobre qué podiamos hacer los docentes para formar mejores profesionales y ella
andaba ilusionada peleando por poner en marcha un segundo ciclo en su Escuela de Enferme-
ria. Los dos compartiamos una idea: que para mejorar las practicas profesionales hay que elevar
el nivel tedérico y que la Antropologia tenia mucho que decir para conseguir este objetivo en
Enfermeria, en Trabajo Social y, por supuesto, en Medicina.
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definido en base a una serie de prejuicios y estereotipos. Ya se sabe que, en
muchas ocasiones, el tener mdas formacion no cambia las actitudes sociales.
Pero, realmente, ;es la formacién técnica —el pensamiento cientifico— o es
el formar parte de un grupo social y cultural que define al loco como peli-
groso, lo que determina que la enfermera en cuestién haya pasado tan mal
rato?

Para definir qué es la salud mental tenemos que recurrir a la cita de
autoridad. Dice la OMS que “salud mental” es mas que la mera ausencia de
trastornos mentales. La dimensién positiva de la salud mental ha sido subra-
yada en la definicién de “salud” de la OMS, tal cual consta en la constituciéon
de la misma: “La salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y
social y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”. Los con-
ceptos de salud mental incluyen bienestar subjetivo, autonomia, competen-
cia, dependencia intergeneracional y reconocimiento de la habilidad de rea-
lizarse intelectual y emocionalmente. También ha sido definido como “un
estado de bienestar por medio del cual los individuos reconocen sus habi-
lidades, son capaces de hacer frente al estrés normal de la vida, trabajar de
forma productiva y fructifera, y contribuir a sus comunidades. ‘Salud men-
tal’ se refiere a la posibilidad de acrecentar la competencia de los individuos
y comunidades y permitirles alcanzar sus propios objetivos. Salud mental
es materia de interés para todos, y no solo para aquellos afectados por un
trastorno mental” (OMS, 2004).

La OMS afirma que “los problemas de la salud mental afectan a la socie-
dad en su totalidad, y no solo a un segmento limitado o aislado de la misma;
y por lo tanto constituyen un desafio importante para el desarrollo general.
No hay grupo humano inmune, empero el riesgo es maés alto en los pobres,
los sin techo, el desempleado, en las personas con poco nivel de escolaridad,
las victimas de la violencia, los migrantes y refugiados, las poblaciones indi-
genas, las mujeres maltratadas y el anciano abandonado”. Nétese pues que
en estos tiempos en los que tanto priman los factores biolégicos y el determi-
nismo genético (lo que Castel denomina “la fascinacién por las explicaciones
bioldgicas y bioquimicas”...), la OMS reconoce de hecho la importancia de
los factores sociales y culturales en la etiologia de las enfermedades menta-
les. “En todos los individuos”, sigue diciendo la OMS en el documento cita-
do, “la salud mental, la fisica y la social estan intimamente imbricadas. Con
el creciente conocimiento sobre esta interdependencia, surge de manera més
evidente que la salud mental es un pilar central en el bienestar general de
los individuos, sociedades y naciones”. Sin embargo, como este organismo
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internacional reconoce, “desafortunadamente, en la mayor parte del mundo
no se le acuerda a la salud mental y a los trastornos mentales la misma im-
portancia que a la fisica; en rigor, han sido mas bien objeto de ignorancia o
desatenciéon”. Asi de contundente es el diagndstico de la situacién.

En el llamado “Libro Verde” de la Comisién de las Comunidades Euro-
peas se consideran enfermedades mentales los problemas psiquicos y la ten-
siéon emocional, las disfunciones asociadas con los sintomas de angustia y los
trastornos psiquicos diagnosticables, como la esquizofrenia y la depresion.
Se recuerda también que la salud mental esta condicionada por multiples
factores, entre ellos los de caracter bioldgico (por ejemplo, factores genéticos
o en funcién del sexo), individual, (experiencias personales), familiar y so-
cial (el hecho de contar con apoyo social) o econémico y medioambiental (la
categoria social y las condiciones de vida).

Figura 2
< society & culture >
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Fuente: LATINEN et alii (eds.) (1999): Framework for promoting mental health in Europe.
Ministry of Social Affairs and Health. Hamina, Finland.

.Y la enfermeria?

A partir de estas definiciones de salud mental, ;cual serfa la identidad pro-
fesional del enfermero de salud mental? La disciplina enfermera, como es
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bien sabido, se ha construido alrededor del concepto de “cuidado”. En salud
mental, el objeto de la disciplina es el trabajo que los enfermeros desarrollan
con las personas y con las respuestas humanas derivadas de las alteraciones
de la salud mental; con los aspectos afectivos que la conducta humana lleva
implicitos y la potencialidad de estos para incidir en la capacidad de inte-
gracion socialmente aceptable de los individuos. Para ello prestan cuidados
utilizando la relacién interpersonal como instrumento terapéutico basico.?
Asi pues, el objeto de la disciplina es el “cuidado” y en salud mental el ins-
trumento es la relacién; de tal manera que, si se trata de definir unidades
de trabajo, la unidad basica fundamental se objetiva en cualquier momento
y lugar de la red de salud mental donde se aprecie una relaciéon entre dos
sujetos: la persona que requiere los cuidados y el profesional cuidador. A
partir de esta base relacional podemos especificar los cuidados enfermeros
en relacién con los objetivos del paciente: un proceso terapéutico que tiene
como finalidad la recuperacién de la autonomia personal y alcanzar mayo-
res niveles de calidad de vida (BenEepi Sanz, 2001).

El enfermero especialista debe entender las necesidades del paciente y
de su familia. La persona que padece enfermedades mentales experimenta
marcadas tendencias incapacitantes que sugieren un abanico amplio de ne-
cesidades de cuidados, pero ademas corre grave riesgo de ser la victima de
complejos procesos de exclusién y marginacién social. Cuando hablamos de
“cuidados” nos estamos refiriendo a cosas tan elementales como, por ejem-
plo: mantener una dieta equilibrada y una actividad fisica saludable, cuidar
la casa, cocinar, comprar, utilizar vestuario adecuado, establecer y mantener
actividades laborales, formativas, ocupacionales, ltdicas, etc.

Ademas, en la actividad profesional el enfermero especialista frecuen-
temente encuentra pacientes que no se toman la medicacién prescrita, que
no acuden a las citas y sobrevaloran los efectos secundarios de la medica-
cién, lo que justifica los frecuentes abandonos. Es habitual que no se cuente
con su opinién y el paciente realimente su conducta de negacién. No suelen
ser buenos usuarios de los centros de atenciéon primaria, a los que en muchas
ocasiones ni siquiera acuden cuando corresponde desinteresandose por su
propia salud. Es comun la presencia de héabitos poco saludables: consumo
de toéxicos, alcohol, tabaco, etc. En ocasiones presentan falta de interés en
conductas preventivas que los hace mas vulnerables a sufrir accidentes y

2 Ver el programa formativo provisional de la especialidad de Enfermerfa de Salud Mental.
Resolucién de la Secretaria de Estado de Universidades, Investigacion y Desarrollo. Ministerio
de Educacién y Cultura. Madrid, 9 de julio 1998.
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problemas de salud. Habitualmente hay falta de conocimiento en relacién
con su enfermedad y los tratamientos recibidos. No deja de ser sorprendente
que los pacientes llamados crénicos aparentan desconocer lo mas elemental
sobre su enfermedad y sobre los tratamientos que han recibido a veces du-
rante muchos afios.

Por otro lado, frecuentemente nos encontramos con desajustes en el
ritmo suefio-vigilia que llevan a los enfermos mentales a un consumo de
medicacién excesivo o a una vivencia angustiosa o desequilibrante de sus
necesidades de suefio y descanso. Aun siendo necesaria, la medicacién favo-
rece la aparicién de problemas de excrecién percibidos en muchas ocasiones
erréneamente, disminuyendo asi la calidad de vida. Los pacientes graves
se sienten en su mayoria poco valiosos o con dificultades de mantener su
autoestima, sosteniendo creencias sobre si mismos que interfieren la posi-
bilidad de una vida socialmente aceptable. Las relaciones tanto en el nicleo
familiar como en el grupo social mas amplio se ven afectadas notablemente.
Las familias se constituyen en el principal cuidador y necesitan intervencio-
nes de cuidados, tanto en los aspectos relativos al aumento de conocimien-
tos sobre la enfermedad como en estrategias para aumentar la capacidad de
“contencién”. Aparecen sensaciones de soledad, dificultades de establecer
y mantener relaciones, participar en colectivos sociales, mantener y buscar
empleo, manejar el dinero, etc.

En este ambito destacan a su vez las opiniones y creencias sociales sobre
las enfermedades mentales y sobre cémo tratarlas. La educacién sanitaria de
las poblaciones en materia de salud mental, el seguimiento de los problemas
de convivencia de los pacientes en su entorno y las intervenciones de cui-
dados van a determinar en muchos casos el que los pacientes y sus familias
convivan con relativa tranquilidad sin necesidad de separar a las personas
con enfermedad mental de su medio habitual.

Es casi hora de comer. La habitacion de Manuel tiene dos camas con unas
sabanas probablemente sin cambiar desde hace tiempo. Suciedad acumula-
da. Todo ocupado. Una puerta comunica con la de la madre, que cuenta con
una cama de matrimonio y un estado general similar. Desorden, suciedad,
sdbanas y mantas dispuestas sin ningtn cuidado. Se adivina una especie
de orinal. Ropas sucias. Las camas sin hacer. Montones de objetos viejos de
todo tipo. Baldosas sin pegar al suelo. Destaca la lampara de la habitacién,
que podria asociarse al comedor con suciedad histérica de polvo, polvo de
afos sin bombillas. De esta habitaciéon ascienden unas escaleras imposibles
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a una supuesta cocina, a su vez imposible, comunicada con una especie de
galeria. El frio en los huesos. Al parecer el retrete esta ubicado en la galeria.
No se observan trazas de haber sido condimentada comida alguna, lo que
contrasta con el aspecto de los miembros de la familia, nada desnutridos. Es
imposible sentarse: todo esta lleno de cosas y suciedad. Indigencia y depau-
peracion son las palabras que nos vienen a la boca.

Manuel convive con su hermano menor que, desde que entramos en la
casa, se hace notar ausente fisicamente pero presente a través de sus inter-
venciones en la conversacién en forma de grunidos o de toses desde el prin-
cipio de la entrevista que, por fin, sentados donde Dios nos dio a entender,
se escuchan pertinentes a los contenidos narrativos que se desarrollan en
el salén. Como luego comprobaremos, se trata de Santiago: “el amor de la
madre”.

Tras abrirnos la puerta Manuel y presentarse correctamente, aparece por
las oscuras escaleras la madre. Antonia con su muleta. No sabiamos qué
hacia arriba. Insélito lugar. ;Quiza tenia una televisién? Frio, mucho frio.
Nos ensefnaran posteriormente unos restos de estufa de hierro. En algtin mo-
mento alguien habla de ratas y cucarachas. Nos preguntamos: ;dénde esta
la lena? jSefior!

La semana pasada, cuando conectamos con la trabajadora social para
preparar la visita, hizo una especie de discriminacién positiva preparato-
ria. Ahora sabemos por qué. La madre se llama Antonia G., convaleciente
de una rotura de cadera en un hospital de media estancia. Comenta que
durante este periodo de rehabilitacién ella estuvo “en la gloria”. Hizo gran
amistad con el cura y comulg6 todos los dias. Antonia mantiene una alianza
con su hijo Santiago en la que sobra Manuel. Este debe soportar una idea
que aparece verbalizada varias veces: El padre se ahorcé por su culpa, con lo
que Santiago debe defender la vida, incluso la de su madre, para lo que esta
dispuesto a lo que sea. Se dan escenas de cierta violencia con frecuencia.

Manuel tiene conciencia de enfermedad: “cuando dejo la medicacién no
estoy centrado, no soy yo...” Cuando le preguntamos sobre su enfermedad
admite oir voces, sobre todo por la noche. Conoce la medicacién aunque no
mantiene fidelidad con el inyectable. Hace unos célculos propios por los que
cree que cada cuarenta dias y no quince —que es lo que pauté la psiquia-
tra— serfa suficiente. En general, no parece resistirse al tratamiento pero
obviamente no hay un buen control. Fuma tres paquetes diarios y eso parece
ser un foco de conflicto importante con su madre, que siempre avala sus opi-
niones porque se las ratifico un doctor. Bebe cervezas y toma café. En estos
menesteres se gasta la pensién que recibe, lo que resulta conflictivo con su
hermano y con su madre. Si le sobra algo, lo mete en las maquinas. La cues-
tién econémica —él no ayuda con nada al mantenimiento de la casa— es
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un tema permanente en la relacién con su madre y hermano, habida cuenta
de los escasisimos ingresos que tienen entre los tres. La madre cuenta viejas
escenas de hambre, épocas en las que alguien les traia comida, aunque ac-
tualmente los tres miembros del ntcleo familiar dan la impresién de estar
bien alimentados. No nos explicamos cémo confecciona la madre la comida
con los recursos visibles, que son claramente de indigencia. Manuel desayu-
na todos los dias fuera de casa: “eso si, el desayuno no lo perdono nunca: un
café con magdalenas”. Unos tres euros diarios. Manuel afirma que pasa todo
el dia enla calle 0 en la cama. Cuando sale se va al paseo, se sienta a fumar en
algtan banco. No hace nada, y esto —remarca él mismo— desde siempre. No
se ocupa de su ropa ni de ninguna otra tarea en casa. No es visible ningtin
interés por la higiene buco-dental ni por la higiene en general. Sin embargo,
su presentacion en publico es aceptable. Se queja de que no duerme por la
noche pero a lo largo del dia hace varias siestas desordenadas. Su hermano
le controla la toma de la medicacion.”

Con frecuencia, como también recuerda el documento citado de la
OMS, los miembros de la familia son los cuidadores primarios de las perso-
nas con trastornos mentales. Como tales, ellos proveen apoyo emocional e
instrumental y, con no menor frecuencia, también deben afrontar los costos
financieros asociados con el tratamiento y la atencién. Se estima que una de
cuatro familias tiene por lo menos un miembro afectado por un trastorno
mental o conductual. Amén de la infelicidad de ver a un miembro afectado,
la familia estd asimismo expuesta al estigma y a la discriminacién. El rechazo
por parte de los amigos, parientes, vecinos y la comunidad puede acrecentar
el sentimiento de aislamiento de la familia, resultando en una restriccién de
actividades sociales y la imposibilidad de participar en las redes sociales
normales (OMS, 2004).

Hace unos afos realizamos una investigacién entre los familiares de
enfermos pertenecientes a una asociacion (AzNAR MARTINEZ et alii, 1995). A
lo largo de varias sesiones de trabajo con grupos de familiares disefiamos
un cuestionario que trataba de recoger situaciones vividas por las familias
habitualmente ignoradas por la sociedad. Con tal cuestionario como instru-

3 Se traté de un proceso de participacion mantenido durante dos afios, en el que se involucré
un total de treinta personas, familiares de enfermos que se reunieron con cardcter quincenal
organizados en dos grupos. Fruto de este proceso grupal fue la elaboracién del cuestionario
que luego sirvié de eje de la entrevista que se realizé en el domicilio de todos los socios que lo
desearon, aproximadamente un total de 50 visitas. El material obtenido fue a su vez motivo de
discusioén en los grupos iniciales y sirvié para la elaboracion del plan estratégico de la propia
asociacion.
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mento se entrevist6 a cada familia en su propio domicilio, en presencia del
familiar enfermo siempre que fuera posible. Los resultados finales fueron
los siguientes: las personas que respondieron el cuestionario son mayores
de cuarenta afios casi en su totalidad; el 38% tenia mas de 60 afios y el 32%,
entre 40 y 50 afios. Predominan las respuestas de mujeres (62%) sobre los
hombres. Respecto a la variable ocupacional, casi la mitad se dedica a las
labores del hogar (43%) pero més de la cuarta parte de los familiares posee
una profesion cualificada o bien se dedica a una profesion liberal (24% y 8%
respectivamente). El parentesco con el familiar enfermo es de primer grado,
haciendo referencia en la mayoria de los casos al padre (44%) o a la madre
(39%). Una pequena parte corresponde a un hermano o hermana preocu-
pados por su familiar (17%). Respecto al familiar enfermo la mayoria tiene
menos de 45 afios (81%), lo que significaba una fuerte preocupacién por las
dificultades que en el futuro se le presenten al enfermo cuando falten sus
padres. El 70% de los enfermos son varones, solteros practicamente en su
totalidad, lo que es buena muestra de sus dificultades para establecer rela-
ciones afectivas estables.

Los ingresos econémicos de los enfermos eran muy precarios y pro-
cedentes de pensiones de diversos origenes, no llegando al salario minimo
interprofesional en la mayoria de los casos. Con la aparicién de los primeros
sintomas, todos los enfermos estudiados abandonaron su actividad laboral.
Casi la mitad (45%) cursaba estudios normalizados que se vieron interrum-
pidos, lo que sugiere la edad temprana de apariciéon de la enfermedad en
un namero significativo de casos. En la actualidad un poco mas de la mitad
(53%) no desarrolla ninguna actividad. El resto mantiene actividades ocupa-
cionales: talleres, centros de dia, etc. Sin embargo ninguno mantiene trabajo
normalizado. Casi la mitad (40%) habia permanecido ingresada durante los
dos tltimos afios y un 40% habia estado ingresado de una a tres veces. Casi
la quinta parte (19%) no necesité ningtin ingreso aunque hubiera alguna cri-
sis, lo que significa que fue la familia la que “soporté” dichos periodos.

Mas de la mitad de los enfermos (57%) respetaba las citas de las con-
sultas con los profesionales, segin sus familiares. Un tercio de los pacientes
(33%) es considerado autosuficiente a la hora de la ingesta de la medicacién;
el resto (67%) plantea algtn tipo de dificultad o precisa el apoyo de algtn
familiar. De las personas que tenfan alguna dificultad en la ingesta de la
medicacién, una cuarta parte se oponia por los efectos secundarios que le
producia y el resto aseguraba no necesitarla. Respecto a las actividades del
enfermo fuera del domicilio, el 19% de los familiares considera que el en-
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fermo pasa la mayor parte del tiempo en la calle. E1 16% asiste a un centro
ocupacional, centro de dia o cualquier otra actividad reglada. El1 49% de los
familiares informan de que el enfermo sale de casa esporadicamente o pasa
todo el tiempo en casa, pese a lo cual no colabora en absoluto en las tareas
del hogar, exceptuando un 11%.

En lo referente a una imagen digna y unos habitos higiénicos normales
es destacable que un poco menos de la mitad (el 46%) necesita apoyo o per-
sona de referencia a la hora de garantizar su mantenimiento. Los familiares
consideran al enfermo totalmente capacitado enun16% — para alguna de las
actividades el 57% — y el 24% cree que son incapaces de realizar ninguna ta-
rea. De las familias entrevistadas, el 27% afirma que sus familiares enfermos
no mantienen relaciones sociales con nadie; el 68% restante mantiene algtn
tipo de relaciones que van desde amigos, vecinos o, de manera importante,
desconocidos para la familia. Respecto a las relaciones con los vecinos (in-
tentando averiguar la posible conflictividad) el 43% no ha tenido problemas
nunca, el 41% alguna vezy, con frecuencia o constantemente, el 8%. A la par,
los recursos comunitarios existentes en el medio social al que pertenecen
(piscina, biblioteca, cines...) son poco frecuentados por los enfermos. Solo el
3% los utiliza bastante. Y, en el otro extremo, el 32% no utiliza ninguno.

De las reuniones con los grupos de familiares mantenidas a lo largo de
dos afios se concluy®¢ lo siguiente:

1. Inicio de la enfermedad. No hubo deteccién precoz. Sorpresa, des-
conocimiento, dificultades para entender la enfermedad cuando
aparece o su negaciéon durante algin tiempo. Malas experiencias
del trato que el sistema educativo dio cuando surge la enferme-
dad. Impacto en los estudios y la reaccién en los compafieros del
colegio. Busqueda de explicaciones “vulgares” de la génesis de la
enfermedad. Posibles sentimientos de culpa.

2. Peregrinaje institucional. Acuden a diversas instituciones ptblicas y
privadas. Dificultades para ingresar a su familiar. Desconocimiento
de los recursos. No saben dénde ir, no obtienen respuesta. Mas que
derivados a otros recursos, son arrojados “a la deriva”. Malas ex-
periencias con los médicos y el sistema asistencial. Los prondsticos
confunden a las familias en cuanto a las expectativas de curacién.

3. Impacto familiar. Riesgos de crisis en la pareja. Problemas con los
hermanos, celos, incomprension. Diferentes posiciones del padre y
de la madre ante el enfermo. Complejidad en la relacién madre-hijo
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enfermo, o padre-hija enferma, llegdndose a “extrafios” equilibrios
para los demés. Las experiencias de agresiéon y como enfrentarlas.
Diversas btisquedas de explicacién positiva de la enfermedad me-
diante ideas religiosas, refugiarse en la fe, llevar con alegria esta
cruz. Los enfermos no son agradecidos: “nunca te agradecen lo
que haces por ellos”. A veces, las familias esconden el problema.
Diferentes experiencias vividas que relatan como extremadamente
duras. Enfermedad insoportable en relaciéon con otro tipo de enfer-
medades.

4. Sociedad. Desprestigio del “loco” y desconocimiento de la sociedad
sobre este tipo de enfermedades. Necesidad de sensibilizar a la so-
ciedad. Problemas generales que acarrean sus conductas.

5. Enfermedad. Problemas en relaciéon con tener o no conciencia de
enfermedad. Rechazo de la medicacién. Efectos secundarios de
los tratamientos. Intentos de suicidio. Apatia general y “desmoro-
namiento psicomotor”. Falta de interés en las relaciones sociales.
Incapacidad para el trabajo. Los familiares reclaman ayuda para
entender la conducta de sus enfermos, que a primera vista resulta
incomprensible.

6. Recursos y minusvalia. Reconocimiento de minusvalia e implicacio-
nes favorables y desfavorables. Mejoran si asisten a actividades
ocupacionales. Ausencia de recursos de vida cotidiana y hostilidad
del medio.

De nuestra larga experiencia en distintos dispositivos, podemos con-
cluir que la cronicidad en psiquiatria y su principal riesgo, la marginacion,
se da en todos los niveles del sistema asistencial. Las personas con proble-
mas de salud mental retinen tres caracteristicas basicas que fundamentan lo
anterior:

1. Muchos padecimientos mentales tienden a la cronificaciéon de los
sujetos que los padecen de manera muy temprana, desde su apa-
ricion.

2. Estos problemas afectan no solo a quienes los padecen sino a la
familia de pertenencia: “la familia enferma con é1”.

3. Lasactitudes y creencias de los grupos sociales favorecen de mane-
ra radical la estigmatizacién del enfermo mental, siendo la puerta
de entrada a la exclusioén social.
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Asi pues, podemos volver ahora sobre el tema del “objeto” disciplinar
para hacer ver con mayor claridad la necesidad de un enfoque holistico en
las practicas de los cuidados enfermeros.* El paciente necesitado de cuida-
dos es un sujeto que tiene nombre y apellidos, que tiene una psicobiografia
determinada, que pertenece a un grupo social, con el que se relaciona me-
jor o peor, y a una cultura; que tiene o no una familia, un puesto de traba-
jo, unas relaciones sociales, que usa o no los recursos sociales disponibles
para su grupo y que ademds padece una enfermedad. Centrar la atencién
exclusivamente en la psicopatologia y en la psicofarmacologia es convertir al
“sujeto” en un “objeto”, olvidarse de que tenemos delante a un ser humano
que es mucho més complejo que la conexién de sus neuronas o el nivel de
determinadas sustancias en sangre, la carga genética o incluso la conducta
que expresa. Nos interesa mucho recordar —como insinudbamos al prin-
cipio— aquella advertencia de Robert CasTeL: “La referencia a un modelo
estrictamente médico, la fascinacién por las explicaciones biolégicas o bio-
quimicas, la busqueda de un determinismo organico o fisiolégico —es decir,
de un coédigo genético— en el origen de los trastornos psiquicos... son otros
tantos adelantos cuyo éxito conspira para la devaluacién por subjetivista,
precientifica e ideoldgica, de la atencién a las totalidades concretas, perso-
nales, sociales o histéricas.(...) El ideal consiste, en este caso, en acercarse
lo mas posible a un modelo de humanidad como especie, serie, sistema de
input-output, etc., que permita constituir unos protocolos precisos de inter-
vencion cuyos efectos serdn mensurables” (1984: 212). El enfermero deberd,
pues, hacerse cargo del sujeto en su integridad, sin reduccionismos improce-
dentes, siendo consciente ademas de que él mismo forma parte de un grupo
cultural con el que comparte creencias, prejuicios y estereotipos; y que en
su ejercicio profesional se va a confrontar con individuos que comparten la
misma cultura, pero cada vez mas con otros procedentes de otros lugares
del mundo y portadores de culturas diferentes. Los cuidados enfermeros
deberan ser “integrales” pero también “culturalmente competentes” (ALLUE,
2000: 69).

El enfermero de salud mental —y toda la enfermerfa en general —° de-
beria ser consciente de aquella idea que un catedratico de una facultad de

4 Para obtener elementos que favorezcan la conceptualizacion de la disciplina enfermera a tra-
vés de una intensa revision de la posiciéon de diversas e importantes enfermeras desde distintos
enfoques, ver MEDINA, J.L. (1999).

5 Como afirma Marfa Teresa Lluch Canut, “la promocién de la salud mental estd implicita en
los cuidados de enfermeria y constituye la intervencién psicosocial de enfermeria. Dos son las
premisas que lo sustentan: 1) Asumir la promocién de la salud mental como un apartado de-
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Medicina queria expresar cuando afirmaba que debe de haber alguna ra-
z6n por la que la Facultad de Veterinaria sea diferente a la de Medicina. El
ser humano es un animal, desde luego, pero sensiblemente diferente a otros
animales. Ignorar su dimensién social, cultural, psicolégica, su peculiar re-
accion frente a la enfermedad... es simplificarlo, convertirlo en un objeto
mucho mas manejable. El enfoque organicista o biologicista,es erréneo y
convierte los cuidados enfermeros en otra cosa diferente a lo que estos deben
de ser a estas alturas del desarrollo cientifico; del desarrollo de las ciencias
de la naturaleza, pero también de las ciencias sociales.

A pesar de que a menudo no se reconozca lo suficiente, la historia re-
ciente de los dispositivos psiquidtricos en las sociedades occidentales no se
puede escribir sin las consecuencias de la critica que implicé las diferentes
obras de GorrmaN. Este autor (1987: 133) afirma que la palabra “carrera” pue-
de emplearse en un sentido amplio para referirse a cualquier trayectoria so-
cial recorrida por cualquier persona en el curso de su vida; y, efectivamente,
la aplica al paciente mental describiendo una serie de etapas que dependen
fundamentalmente de sus relaciones con el centro hospitalario. Muchos pa-
cientes que llegan a la cronicidad las han recorrido todas, excepto la dltima.
Es decir, no son ex-pacientes porque siguen ingresados. Pertenecen a ese
grupo de pacientes llamados “crénicos” que, a pesar de su juventud, han
quedado fuera de todos los intentos rehabilitadores y nunca han sido can-
didatos para iniciar ninguna nueva experiencia. Su “grado de deterioro”, su
permanente consumo de psicofarmacos, los efectos secundarios, la pérdida
de habilidades sociales, su dependencia de lo que ha sido su casa los tltimos
afos, su nula capacitaciéon profesional, la ausencia de vinculos familiares u
otro tipo de apoyos externos al hospital, hace imposible cualquier plantea-
miento de alta. Alta, ;para qué y hacia dénde?

Hasta los “mediadores” a los que se refiere Goffman han desaparecido.
No se puede decir, en rigor, que tengan una familia: tan apenas se acuerdan
de ellos en su pueblo y no tienen trabajo, no tienen dinero, no tienen mas
que su cama en el hospital. Una cama “para dormir y para sonar tras haber
llorado y desesperado durante afios”. (Seva Diaz, 1987: 50). De la mayoria
de los enfermos mentales crénicos se puede decir que son portadores de
una “etiqueta” en mayor o menor medida. Los distintos autores de la nueva

dicado a las personas ‘mentalmente sanas’ trabajando con el objetivo de potenciar sus recursos
personales de afrontamiento y adaptacién, reforzar su estructura psicolégica y, en definitiva,
incrementar su estado de bienestar; y 2) aceptar la concepcién integral del cuidar (bio-psico-
social-espiritual)”.
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“escuela de Chicago” (Lemert, Becker, Goffman y Matza) dirian de ellos que
culminaron su carrera: “fueron localizados y etiquetados, completaron su
curriculum vitae a lo largo de un proceso marcado por encuentros e inte-
racciones con representantes de la autoridad que han hecho cristalizar sobre
ellos la definicién social de desviacion” (VARELA y ALvAREZ-URia, 1989: 46).

Planteamiento del problema y concepto de Marginacién

Contra lo que pueda parecer, plantear la cuestién en estos términos resulta
absolutamente adecuado. Bastantes afios después de la Ley General de Sani-
dad (abril de 1986) y del Informe de la Comisién Ministerial para la Reforma
psiquiatrica (1985), la atencién al enfermo mental crénico sigue siendo el
principal problema del dispositivo asistencial. En muchos casos la estructura
manicomial sigue vigente. No se ha concluido con todas sus consecuencias
un proceso de desinstitucionalizacién, asistencial, de reinsercién social, de
vuelta a la “normalidad”. La demoledora critica al sistema manicomial rea-
lizada a lo largo de las taltimas décadas ha hecho moverse al elefante. Se
han iniciado otros modelos asistenciales que pretenden mantener al enfermo
mental grave en su dmbito social, pero “...Ias deficiencias en este campo si-
guen siendo fuente de insatisfaccién para los propios usuarios y sus familias
[...] Es el nivel de proteccién alcanzado por este colectivo, lo que va a dar o
quitar credibilidad a cualquier modo de atencién al enfermo mental” (Es-
PINO, 1995: 735). Esta afirmacién sigue siendo vélida en la actualidad y las
asociaciones de familiares lo recuerdan constantemente. “La triste historia
de la asistencia psiquidtrica espafnola, con sus reformas eternamente pro-
yectadas y eternamente pospuestas, pone de manifiesto el desamparo en el
que se encuentran miles de personas que sufren a causa de la débil presién
que pueden ejercer los colectivos implicados directamente sobre la opinion
publica” (VareLA y ALvarez-Uria, 1989: 115).

Si traspasamos las puertas del manicomio, o de sus instituciones alter-
nativas, no dudaremos en asignar la calificacién de marginados al grupo de
personas que permanecen en su interior. Pero, ;qué queremos decir cuando
afirmamos que el enfermo mental crénico es un marginado? Evidentemente
estamos ante un grupo estigmatizado. Su “identidad social” (GorrmaN, 1995)
viene determinada por su permanencia en una institucién durante gran par-
te de su vida. Una permanencia a lo largo de la cual ha experimentado “un
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proceso que va de la competencia a la suplantacién” (SAN RomAN, 1991), una
negacion progresiva de su personalidad social, (a menudo no disponian ni
de DNI), de su capacidad de decisién, de su libertad, del uso de sus dere-
chos ciudadanos, de su dignidad como persona, de su intimidad, de su pro-
pia imagen, del trabajo, de la familia..., “marginados en la calle, aparcados,
cronificados, desconectados de la dura realidad, los alienados de nuestro
pais, atenazados por un estatuto de peligrosidad y minoria, de enfermedad
e indigencia, esperan adn inttilmente que se cumpla para ellos la promesa
formulada hace doscientos afios por los hombres de la Revoluciéon: todos los
hombres tienen derecho a gozar de un estatuto de ciudadania” (VARELA y
Arvarez-URria, 1989: 115).

Se trata, pues, de un grupo situado al margen del sistema social y pri-
vado no solamente del acceso a los recursos de la sociedad (Diaz y RomaNi,
1989) sino ademas de cualquier tipo de relacién social que excediera los limi-
tes del recinto manicomial. Son personas aisladas de la sociedad por un pe-
riodo apreciable de tiempo que comparten en su encierro una rutina diaria,
administrada formalmente. Durante el siglo x1x, algunos ex pacientes ya ha-
bian sefialado en Inglaterra lo que suponia ser diagnosticado como enfermo
mental: confinamiento involuntario, permanecer encerrado la mayor parte
de las veces bajo llave, estar expuesto a recibir tratamientos compulsivos y
coerciones fisicas por parte del personal del asilo, sufrir de una sobrevigilan-
cia y restriccién de la privacidad, ser objeto de censura en su corresponden-
cia, negarsele el libre acceso a su familia y amigos, prohibirsele toda relacion
con personas de otro sexo, sometimiento a dietas, establecimiento de una
rutina diaria obligatoria, no tener informacién acerca de su enfermedad y
privaciéon de sus derechos como ciudadano (Seva Diaz, 1995: 243).

El hospital es, pues, una institucion total tal y como la definié GorrmaN
(1987:17); una institucién que privaba a los ingresados el acceso a cualquier
recurso normalizado. Pasan los afios y los cambios se producen muy len-
tamente. En realidad, durante afios el enfermo mental quedé fuera de los
objetivos del sistema sanitario. J. DE MiGUEL (1979: 103) afirmaba que la sa-
lud mental no preocupaba al antiguo Seguro Obligatorio de Enfermedad
(S.O.E.) encargado tnicamente de que los trabajadores pudiesen volver lo
antes posible al trabajo. Los grandes hospitales de la Seguridad Social es-
pafiola no han tenido servicios de hospitalizacién psiquidtrica hasta muy
recientemente.

Asi pues, entendemos que se trata de un grupo al margen del sistema
social a cuyos miembros se les ha negado progresivamente los atributos de
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“persona”; individuos excluidos del proceso productivo y del de consumo
dada su precariedad econémica y que ademads, por definicién, son irrecupe-
rables (la locura es el paradigma de la anormalidad, de la patologia, el cajon
de sastre donde cabe todo lo que no es admisible desde la racionalidad). En
consecuencia, encuentran dificultades para la participacién en los recursos
y actividades integradoras. Por otro lado, este colectivo —a diferencia de
otros— posee poca o nula capacidad para organizarse y ejercer la presion
necesaria para producir cambios.

Definiendo al enfermo mental

Desde la psiquiatria

Uno de los pocos estudios realizados sobre las caracteristicas sanitarias y
sociales de los pacientes de larga estancia que permanecian en los hospitales
espafioles es el publicado por JorpA, Espinosa y GOMEZ BeNErTo (1986: 233).
En dicho estudio, fruto de la investigacion en ocho hospitales espafioles, se
concluy6 que el nimero de hombres y mujeres ingresados en hospitales psi-
quiatricos era similar: su primer ingreso se produjo cuando tenian alrededor
de 35 afios, su edad media era de 58 afios, el 40% de ellos era analfabeto y
el otro 50% no habia completado la educaciéon general basica; su profesion,
en dos terceras partes, habia sido “marginal”. Sus ingresos econémicos pro-
cedian de distintas pensiones asistenciales (entre 10.000 y 25.000 pts./mes)
aunque uno de cada cuatro no tenia ningan tipo de ingresos. Casi todos eran
solteros y mas de la mitad todavia tenfan familia directa. El tiempo acumula-
do de internamiento era de 22 afios y un 36% tenia una enfermedad somatica
o defecto fisico. En el 11% de los casos se trataba de una enfermedad grave
y un 1% habian sido leucotomizado. Casi la mitad estaban diagnosticada de
esquizofrenia o estados paranoides y el 28%, de retraso mental. El personal
técnico entrevistado pensaba que era deseable que estuviesen sin ocupacién
—en el centro ni trabajan ni hacen terapia ocupacional — y que viviesen en
una residencia asistida. Por otro lado, las habilidades para desenvolverse
cotidianamente estaban afectadas: sobre todo la higiene, la imagen personal,
los modales, la capacidad de defensa social y la conducta verbal. Cuanto
mas tiempo ingresados, mas viejos o méas baja escolaridad, menos contactos
tenian con el exterior. Casi la mitad no recibia visitantes ni volvia a su casa
con una periodicidad inferior a una vez cada seis meses. El dato relativo a
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las leucotomias parece relevante, teniendo en cuenta que fue en 1936 cuan-
do Egas Moniz descubrié un “tratamiento quirtirgico” para algunas enfer-
medades mentales: la leucotomia, un descubrimiento que —y esto es poco
conocido— le vali6 el “Premio Nobel de Medicina” en el afio 1949. Como
retrato de la situacién, creemos que es suficiente.

Resulta relevante que, cuando se intenta desde la psiquiatria definir al
llamado “sujeto psiquiatrizado”, se dice lo siguiente: “Los sujetos psiquia-
trizados eran (son) en primer lugar pobres, carentes de bienes” (GONZALEZ
ALVAREZ, 1995: 727). Con la misma rotundidad el mismo autor sefala que la
doble asistencia para ricos y pobres es una constante histdrica, teorizada en
la antigiiedad clasica, en los siglos xvi1 y xix en Inglaterra y en nuestro siglo.
Avrvarez-Uria (1983: 191) recoge la opinién de varios médicos a finales del
siglo xix: “El manicomio es un excelente hospital para los pobres, pero los ri-
cos pueden permitirse mayores comodidades”. Loupon (1990: 103) en su es-
tudio de una comunidad rural al sur de Gales extiende esta impresién a todo
tipo de pacientes: “Las cifras nacionales de frecuencia de ciertos trastornos
mentales ponen de manifiesto la existencia de importantes diferencias, que
dependen, entre otras cosas, de la categoria socioeconémica de la poblaciéon
a la que pertenezca”.

Asi pues, independientemente de los trastornos psicopatoldgicos que
presentaran en el momento de su ingreso, y de los que se hayan consolidado
a lo largo del tiempo, parece que es la pobreza la circunstancia fundamen-
tal que los ha mantenido institucionalizados. Los psicéticos pertenecientes
a las clases poderosas, o fueron tratados sin recurrir al ingreso hospitalario
o fueron dados de alta en breve plazo. Por otro lado, los mismos psiquiatras
(DeL Pino y Gonzalez, 1995: 730) nos dan pistas sugerentes y realmente casi
crueles para con su propia disciplina: “La practica psiquiatrica se mueve en-
tre el empirismo y la especulacién, cuando no al dictado de la industria far-
macéutica, o de otros intereses empefiados en medicalizar, psiquiatrizando
la diferencia, el sufrimiento, la violencia o las formas extremas de miseria”.
Mas adelante volveremos sobre estos aspectos y sobre las consecuencias
marginadoras de los diagndsticos psiquiatricos.

Unas pinceladas desde lo juridico

Apoyandonos en la perspectiva de CoHeN (1988: 92) no resulta superfluo
introducir en este punto el enfoque juridico. Este autor se refiere a las “redes
entrelazadas del control de la desviacién” y al “trasvase en ambas direccio-
nes: delincuentes previos son canalizados hacia el sistema de salud mental
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o asistencial y pacientes previos son absorbidos hacia el sistema de justicia
penal”. Estariamos hablando de diferentes instituciones que integran la “red
de control social”. Esta mutua relacion es tan intima en nuestra realidad que
resulta habitual la denominacién de un determinado ntimero de pacien-
tes ingresados en los hospitales psiquiatricos e incluso en las “unidades de
Agudos” de los hospitales generales como “judiciales”. Dicha denominacién
engloba con bastante ambigiiedad, tanto a los pacientes que el juez ha auto-
rizado su ingreso involuntario en un centro psiquiatrico como aquellos otros
pacientes que en realidad estan “detenidos”, privados de su libertad por
orden judicial y custodiados por la policia que permanece en las puertas de
la institucién. Pero intentemos aclarar un poco mas la situacion.

Desde el terreno juridico el enfermo es un “presunto incapaz” o un
“incapaz declarado”, dependiendo de que alguien haya iniciado o no el pro-
cedimiento judicial oportuno. Para el Diccionario Espasa “incapaz” es todo
aquel a quien le falta aptitud, talento, o que no tiene personalidad para actos
civiles o que carece de aptitud legal para una cosa determinada. “Incapaci-
tado” se dice especialmente de los locos, prédigos, sordomudos, iletrados
y reos que sufren pena de interdiccién. Para el Cédigo Civil espafiol no es
“capaz” quien no tiene aptitud para el autogobierno y sefiala como causa de
incapacitacion las enfermedades o deficiencias persistentes de caracter fisico
o psiquico que impiden a la persona gobernarse a si misma. Contra lo que
pueda parecer no son frecuentes los procesos de incapacitacién, y la clave
nos la da O. GonzALEZ (1995: 727) citando a R. BErcovirz: “La incapacitacion
se debate entre su objetivo formal (técnica juridica de protecciéon de bienes y
personas) y su finalidad real de reintegrar al trafico mercantil los bienes de
los incapacitados. La incapacidad y la tutela... solo sirven para proteger a los
enfermos ricos.[...] Nos ha llamado la atencién la lentitud de los procesos de
incapacitaciéon de los enfermos carentes de bienes, frente a la celeridad de
los pocos casos de personas adineradas que hemos atendido”. No tenemos
datos recientes para afirmar cudl es la tendencia actual respecto de las inca-
pacitaciones.

Respecto al internamiento involuntario, que a menudo resulta todavia
mas dramatico que lo relatado por GorrmaN (1987: 144), y que él describe
como “ceremonia de la degradacion” a través de la cual se produce el cam-
bio “de persona a paciente” sugiriendo, dice Goffman, que “el pre-paciente
se inicia, por lo menos en parte, con los derechos, libertades y satisfacciones
de la vida civil y va a parar a una sala de psiquiatria, despojado practicamen-
te de todo [...] Su transicién de persona a paciente suele efectuarse en una
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serie de etapas eslabonadas. Cada etapa sefiala una acusada reduccién en su
status de adulto”.

Desde las Ciencias Sociales

Atendiendo a una perspectiva historico-institucional

“La institucionalitzacié de la marginacié és un fenomen que es pot ana-
litzar des de la creaci6 dels exercits o de la policia moderna, a la de la pres6,
dels hospitals o del manicomi, fins a les formes contemporanies de “control
alternatiu” basades, en gran parte, en ’existencia d ‘unas cultures de la mar-
ginacio, dins les quals haurien d“incloure dos tipus de fenomens que moltes
vegades esdevenen complementaris: aquelles cultures especifiques que es
van generant per part de diversos grups marginats, i els propis discursos
existents sobre la qiiesti¢” (Diaz y Romani, 1989: 62).

Justificar que histéricamente el enfermo mental ha sido un marginado
parece innecesario, porque es obvio. Extendernos en este aspecto histérico-
institucional supone una tentacién por lo atractivo del tema y por la gran can-
tidad de aportaciones que tenemos a nuestro alcance, pero nos limitaremos a
considerar algunas de diversos autores en razén de nuestro objetivo en este
apartado: mostrar cémo el “loco” ha sido siempre, a lo largo de la historia de
la humanidad, un marginado. Y lo ha sido porque el “loco” ha significado
siempre la ruptura de la normas implicitas o explicitas, la inadaptacién a las
mismas, la resistencia a la normalizacién (Diaz y Romani, 1989), la distancia
con el grupo normativo predominante desde su estructura de poder.

La locura ha sido sinénimo de conducta desviada respecto a un con-
junto de valores institucionalizados en cada momento histérico. En conse-
cuencia, “la locura representa el no-absoluto, esto es: sin mediaciones, sin
posibilidad de acuerdo, a toda una serie de valores esenciales al orden social
establecido. [...] El denominador comun a todas las sociedades de la asisten-
cia al loco, con todas las variaciones en el grado de tolerancia, ha sido hasta
hoy mismo la marginacién, el encierro. [...] La historia de la asistencia al
enfermo mental no es mas que una parte de la historia social de la margina-
cién” (Garcia, 1975: 33). En este sentido, habria que interpretar la afirmacion
siguiente de VARELA y ALvarez-URia (1989: 82): “La idea de que los saberes
psiquiatricos han respondido, y responden atin en gran medida, a politicas
de defensa social y han formado parte de estrategias de dominacién es algo
que pocos analistas sociales se atreven a dudar”. RAMON GARcia diria en la
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misma linea: “En la practica psiquidtrica esto es sumamente claro: el loco es
internado porque su locura se hace irresistible socialmente — para la familia,
para el médico, para el poder gubernativo...— ya que —casi, casi— traspasa
el limite” (1975: 14). Seva Diaz (1995: 264) cita el trabajo de Brown y Rayne
que llegan a describir una “psiquiatria defensiva” centrada en los ingresos
compulsivos que podrian realizarse, algunas veces, mds que para tratar ade-
cuadamente a un paciente, para defenderse el médico de potenciales conduc-
tas agresivas y violentas del enfermo frente a si mismo o hacia los demas.

En esta linea de argumentacién la obra de FoucauLt Historia de la locura
en la época clisica (1972) representa un filén que nunca se agota. Por lo que se
refiere a nuestro pais, debemos referirnos a las aportaciones de historiadores
de la medicina como A. FERNANDEz DocTor (1987), que estudia el Real Hos-
pital Ntra. Sra. de Gracia en el siglo xvi, cuyo “departamento de dementes”
fue mundialmente conocido gracias a los elogios de Felipe Pinel, el libera-
dor de los locos de Bicétre y el creador de la psiquiatria cientifica, quien se
encargé de divulgar por toda Europa que en Zaragoza se practicaba la tera-
péutica por el trabajo en su obra fundamental Traité médico-philosophique sur
"alienation mentale ou la manie. Pues bien, efectivamente “los enfermos men-
tales ejecutaban muchas veces los trabajos mas marginales y desagradables
del hospital. Los mas furiosos permanecian en las «gabias» que ya existian
en el afio 1600, pero los dementes curados o simplemente mejorados de su
enfermedad eran de los que el hospital se servia para sus trabajos. [...] Cuan-
do se presentaba una epidemia, como la peste del afio 1652, alli estaban los
dementes, empleados en curar a los apestados, razén por la que murieron
casi todos. Las mujeres dementes realizaban la limpieza de los locales, la car-
ga y acarreo de lefa y paja, etc. Incluso recibieron en ocasiones vejaciones y
castigos fisicos de los que algunas llegaron a morir.” Esta, parece ser, sefiala
Arvarez-URria (1989: 82), otra constante histérica: los malos tratos, el caracter
inhumano del tratamiento a los alienados.

Podemos citar también las aportaciones de autores como la magnifi-
ca obra del mismo ALvarez-URia, Miserables y locos (1983) o la de GONZALEZ
Duro, Historia de la locura en Espaiia (1994), cuyo autor, en la linea marcada
por Foucault, se muestra convencido de que hacer una historia de la locura
significa mostrar la evolucién del clima emocional y cultural en que esta
surge, los criterios que la definen y los contextos sociales, morales, juridicos
y médicos desde donde se dan respuestas institucionales. Foucault ya habia
seflalado que hacer la historia de la locura quiere decir hacer un estudio
estructural del conjunto histérico de nociones, instituciones, medidas juridi-
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cas y policiacas, conceptos cientificos, etc. El estudio de la cronicidad tendra
que ver con las formas concretas de gobernabilidad de una época, con el
conjunto de medidas disciplinarias que se ejercen sobre una poblacién para
vigilar y castigar cualquier conducta que se salga de su espacio territorial,
sus normas y reglamentos”.

Atendiendo a las propuestas del “andlisis estructural”
Siguiendo las aportaciones del llamado “analisis estructural” podemos ana-

lizar la situacién de marginacion desde otra perspectiva.

Figura 3

Niveles Marginacion del enfermo mental

Infra El enfermo mental no esta incluido en el proceso productivo. Por
estructura definicién es improductivo, incapaz, invélido. No sirve a los inte-
reses de la empresa. Aun maés, su presencia supone un cierto ries-
go o peligro para el desarrollo normal de las actividades produc-
tivas e incluso para la imagen del producto elaborado. Si realiza
actividades ocupacionales sera a titulo de actividad terapéutica. Su
incorporazién normalizada a una actividad laboral es imposible
por definicién y normalmente esta fuera de los objetivos de los
planes terapéuticos. En consecuencia el enfermo debera vivir de
las pensiones publicas, de la ayuda familiar o de la caridad. Sera
muy dificil su autonomia a nivel econémico, lo que le hara alguien
dependiente en todo momento.

Estructura La “institucionalizacién” significa alejamiento fisico, separacion,
ruptura casi total con sus redes sociales (parentesco, amistad, me-
dio laboral, etc.).

Super La locura supone la ruptura de la norma, la negacion de los valores
estructura del orden social.

El enfermo mental, especialmente el institucionalizado durante afos,
y por tanto “cronificado” retine todas estas caracteristicas: no comparte las
expectativas del resto de la poblacién y tampoco muchas pautas de compor-
tamiento, a veces ni las mas elementales, porque ha perdido las habilidades
mas bésicas para vivir en sociedad (tales como la higiene personal, el cui-
dado por la propia imagen, habilidades para la relacion interpersonal, etc.).
Respecto a los valores del grupo de pertenencia, como es obvio, el enfermo
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los desconoce. En gran manera, sus preocupaciones se limitan a aspectos
muy elementales relacionados con la comida, el tabaco, el dinero para sus
pequetias necesidades y su relaciéon con el personal. Sigue pensando que
algan dia volvera con la familia que le ingresé, aunque de esto haga treinta
afos y practicamente no mantenga ninguna relacién. En realidad, su hori-
zonte se limita a los de la institucién en la que él pretende conseguir una
posicion adecuada y en la que, cuanto menos cambie, mejor. Los cambios
generan inquietud y nunca se sabe cémo acaban.

Otro elemento interesante es la posible participacion en actividades
integradoras. En este sentido, en los tltimos afios se han puesto en mar-
cha mdltiples proyectos de reforma con esta perspectiva. Ahora bien, los
procesos de desinstitucionalizacién —que se desarrollan con multiples difi-
cultades— pueden conseguir que efectivamente el paciente salga de la ins-
titucién, que mantenga mas contactos con el entorno, que recupere habili-
dades perdidas, incluso que alcance cierta autonomia; pero es muy dificil
que desaparezca su marginacion del sistema productivo. Cuando el paciente
consigue ganarse un sueldo lo suele hacer en estructuras protegidas (centros
especiales de empleo) que a su vez no dejan de ser marginales. Con todo,
que el paciente adquiera la capacidad de mantener una actividad laboral, y
por tanto cobrar un salario, cambia sustancialmente su posicién. En primer
lugar cambia la imagen de si mismo, las relaciones con su familia, con los
compafieros de institucién, con el personal cuidador, con el entorno social
(el bar, la peluqueria, el banco, la tienda, los vecinos...).

Atendiendo a las propuestas del “andlisis procesual”
TERESA SAN ROMAN (1991: 153) se refiere, desde una perspectiva general, a la
idea de que la marginacién social “arraiga en un proceso que va de la com-
petencia a la suplantacién y se afianza en una progresiva formacién ideo-
l6gica que justifica el proceso y lo alimenta, una ordenacién de elementos
estereotipados que van negando progresivamente los atributos de persona-
lidad social, de “persona” al marginado”. Esta aproximacién a la idea de la
marginacién nos recuerda a la “ceremonia de la degradaciéon de persona a
paciente” que describe Goffman, y que ya hemos citado més arriba.

La perspectiva procesual es la que sefiala este tltimo autor cuando re-
fiere que “el pre-paciente inicia su proceso disfrutando de sus derechos, li-
bertades y satisfacciones de la vida civil y acaba en una sala de psiquiatria
despojado practicamente de todo” utilizando la palabra “embudo” para re-
ferirse a la sucesion de etapas eslabonadas a través de las cuales va desapare-
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ciendo el estatus de adulto libre. Entre las acepciones que el Diccionario de la
lengua espariola da a esta palabra estd la de “trampa, engafio, enredo” ademas
de referirse al utensilio ancho por arriba y estrecho por abajo... Los dos sig-
nificados serian ttiles en la concepciéon de Goffman. Por un lado, existe un
proceso de mas a menos, como refiere ampliamente este autor describiéndo-
lo cémo un “proceso de expropiaciéon” que se consolida segtin van transcu-
rriendo las etapas de pre-paciente a paciente en una “carrera” en la que por
otro lado, hay algo de trampa y engafio para conseguir el ingreso. Goffman
llega a describir este proceso como “embudo de la traicién” en el que colabo-
ran los familiares, los sanitarios... para conseguir el ingreso en la instituciéon
mas o menos voluntariamente, sin que se produzca alteracion del orden.

El proceso habria concluido y en pocos casos con tanta claridad, el mar-
ginado ha sido declarado incapaz, lo que “implica en dltimo término, la des-
personalizacién social del marginado, la negacién de sus atributos sociales
de entidad personal.[...] No son personas con aquellos atributos que supone
la ciudadania. [...] Sus prerrogativas se van eliminando tal como se le atribu-
yeron cuando pasaba de nifio a adulto [...] Y en las instituciones sanitarias y
especializadas se les conduce a una progresién también especializada, a la
desaparicién social y fisica en dltimo término” (SaN RoMAN, 1991: 153).

La doble perspectiva (el proceso de suplantacién y el proceso de crea-
cién de un campo racional en el que se niegan los atributos sociales de en-
tidad personal del marginado) que propone esta autora para estudiar el
proceso de marginacion social de los ancianos, seria también perfectamente
aplicable en el caso de los enfermos mentales. En el caso de los “viejos cré-
nicos” la hipétesis que podriamos confirmar serfa cémo este proceso se ha
completado y consolidado, de manera mas rapida y radical que en el caso
de los ancianos. El “crénico” con décadas en una institucién probablemente
no tendra ningtin documento acreditativo, no tendra ropa propia, ni objetos
tan elementales como el cepillo de dientes. Un grupo de pacientes que fue-
ron trasladados colectivamente por cuarta vez en los dltimos treinta afios
mostraba su sorpresa cuando se les ensefnaba su habitacién, su armario, sus
objetos de higiene personal, su chandal, su ropa interior. Porque casi nada
hasta entonces habia sido tinicamente suyo. No tenian objetos propios dife-
rentes a los de los demas, ni siquiera Documento Nacional de Identidad, ni
una cartilla en una entidad bancaria. Quizas por ello habifan encontrado un
elemento de identificaciéon que si era “suyo” y les pertenecia como grupo:
una imagen de la Virgen del Pilar que les habia acompafiado de hospital en
hospital y que les diferenciaba del resto de pacientes no aragoneses.
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La construccién cultural y social de la locura. Las teorias de la reaccion
social. El Labelling approach, sus consecuencias o “Al toro y al loco, de
lejos”.

En un ensayo titulado Defensa de la Tolerancia la profesora V. Camps sefala
cémo los motivos o las razones de la intolerancia pueden ser variados, pero
cree que son clasificables en tres grandes grupos que sefialan las diferen-
cias que han producido y siguen produciendo intolerancia: las diferencias
de creencias y opiniones, las diferencias econémicas y las diferencias fisicas.
Las situaciones que describe en el segundo y tercer grupo nos ayudan a se-
guir entendiendo la situaciéon de marginacion del enfermo mental. Respecto
a las diferencias de caracter social y cultural, V. Camps hace notar que en
su opinién “al inmigrante o al gitano no se les tolera no porque pertenez-
can a otra cultura, sino porque su presencia significa pobreza, marginacion,
inseguridad, desorden, o incluso es muestra de una injusticia que hay que
tomarse la molestia de encubrir o resolver. Al gitano o al arabe rico no se
le margina. Se margina al desposeido porque su presencia incomoda y no
agrada” (1994: 30).

Respecto al tercer grupo, V. Camps lo describe més adelante como el
de las “anormalidades”: “los homosexuales, los hijos naturales, las madres
solteras han sido rechazados durante siglos.[...] Se tolera mal o se tolera poco
a los minusvalidos, a los enfermos de sida, a los retrasados mentales, a los
locos. No son abiertamente aceptados porque la aceptacioén exige esfuerzo,
no es comoda ni facil. Es maés llevadero tenerlos escondidos. La sociedad,
como no se canso de repetir Foucault, decide qué debe ser normal, y excluye
a quien no encaja en la norma”. La presencia del loco también significa po-
breza, marginacién, inseguridad y desorden.

Esta autora mantiene que la intolerancia no es consecuencia de la simple
constatacién de que el otro es diferente, sino que se produce cuando ademds
la diferencia significa inferioridad. Nos ha parecido oportuno iniciar este
apartado con esta referencia a un ensayo sobre la tolerancia porque es otra
perspectiva para abordar la reaccion social frente a un “otro” muy concreto:
el etiquetado como enfermo mental. El “otro”, los “otros”, como opuesto al
“nosotros”. Nosotros-ellos sefiala unas relaciones de inclusién-exclusién en
cualquier clasificacién social. Sobre esta dicotomia, propia del hombre, “ani-
mal clasificador”, elabora el antrop6logo Joser CANALs (1994) un interesante
ensayo que también sirve a nuestros propdsitos. Siguiendo a Clifford Geertz
y su concepto de cultura, “son los significados compartidos en el grupo los
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que crean un contexto en el cual las cosas, los hechos, las personas y las rela-
ciones se hacen inteligibles”, de tal manera que todas las culturas clasifican
a los elementos que constituyen su contexto propio y los ajenos. Para Lévi-
Strauss seria nuestro condicionamiento biolégico el que nos determinaria a
elaborar clasificaciones principalmente binarias: nosotros-ellos, yo y los de-
mas, mi familia y las otras, mi profesién y las otras, mi clase social y las otras,
mi sexo-género y el opuesto, mi adscripcién ideolégica y las contrarias, mi
religion y las otras, mi no religion y las religiones, mi nacién o grupo étnico 'y
los demas, los sanos y los enfermos, los cuerdos y los locos, los de dentro de
la institucién y los de fuera. El ser humano lo clasifica absolutamente todo,
asigna etiquetas y asi elabora el mapa cognitivo que le permite orientarse en
las relaciones sociales.

Pero el proceso de etiquetaje no es neutral: tiene consecuencias. El len-
guaje “ha hecho posible la formacién de un campo intersubjetivo donde el
mundo puede ser interpretado y reinterpretado, atribuyendo significados a
todos sus elementos.” (CANALs, 1994). Aqui radica el poder de la etiqueta, en
su significado social. Antes de profundizar mas en estos aspectos desde las
aportaciones del interaccionismo simbdlico conviene detenerse en la consi-
deracion de los diagnésticos psiquiatricos como tales etiquetas.

Fueron Seva Diaz y FERNANDEZ Doctor (1995) quienes con mucha cla-
ridad se refirieron a esa cuestion en un articulo titulado precisamente “El
poder marginador de los diagndsticos psiquidtricos”. Comienzan estos au-
tores reconociendo alguna diferencia entre la psiquiatria y las demas espe-
cialidades médicas. Esta diferencia no serfa otra que el poder mucho mayor
que la sociedad concede al psiquiatra; un poder que a través del diagnoéstico
puede hacer que un ciudadano pierda sus derechos civiles. En este caso, un
diagndstico médico se convierte en una declaracién oficial restrictiva de los
derechos de los pacientes. Es cierto que este seria un poder ejercido bajo la
tutela de la autoridad judicial a la que se responsabiliza en nuestro ordena-
miento juridico de velar por los derechos constitucionales del ciudadano, el
de la libertad entre ellos. Pero, en todo caso, son evidentes las implicaciones
legales y sociales del diagnéstico psiquiatrico a diferencia de otros diagnoés-
ticos médicos.

En el momento en que al paciente se le adjudica el diagndstico-etiqueta
“se reduce el status del paciente al propio de un menor colocdndole bajo
una compleja tutela médico-legal y administrativa”. Su familia, los médicos,
otros profesionales sanitarios, los jueces, los abogados... todo el mundo po-
dra decidir por él. La etiqueta ha tenido efectos. Las Partidas del rey Alfonso
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X EI Sabio lo recogen muy bien: “Guardador de huérfano 6 de loco 6 de
desmemoriado, 6 de home que fuese desgastador de sus bienes, bien puede
ganar tenencia de toda cosa que toviese en nombre de quel que hobiese en
guarda”. “El que fuese loco, 6 loco de manera que nunca perdiese la locura,
non puede consentir para facer casamiento, magtier dijere aquellas palabras
porque se face el matrimonio, pero si alguno fuese loco a las veces et después
tornase en su acuerdo si en aquella sazén que fuese en su memoria consen-
tiera en el matrimonio, valdrie.”

De manera similar a las clasificaciones boténicas o de los animales, el
“hombre clasificador” al que se referfan Lévi-Strauss y J. Canals, también
inici6 las clasificaciones de las llamadas “especies morbosas”. Afirma Seva
Diaz que el diagnostico puede entenderse como clasificacién, como explica-
cién y como hipétesis y base de la actuacion posterior. Fue Sydenham quien
inici6 el movimiento ordenador. Se inici6é un proceso de clasificaciones que
a la postre se ha convertido en un campo donde dilucidar la capacidad de
influencia y de poder de diferentes grupos profesionales. La Organizacién
Mundial de la Salud, la ICD-9, la ICD-10, y la Asociaciéon Psiquidtrica Ameri-
cana (A.P.A.) con el DSM 111, el DSM III-R y el DSM 1V, siguen manteniendo
sus diferencias y editando sus clasificaciones convertidas en best sellers de la
bibliografia psiquidtrica.

Evidentemente, este afan clasificatorio responde a una corriente que in-
tenta hacer de la Psiquiatria una especialidad médica mas cientifica que basa
sus diagnosticos en el rigor en la exploracion y sus tratamientos en algo més
que la intuicién o el principio de autoridad. Después de la revolucién de los
psicofarmacos, establecer con precision la diferencia entre un brote esquizo-
frénico y una fase maniaca tiene sus implicaciones. Distinguir una psicosis
exdgena de una demencia resulta de vital importancia para el paciente. No
se trata pues, en absoluto de desacreditar lo que no es sino el esfuerzo por
una practica psiquidtrica mas rigurosa. El problema aparece cuando, a la
asignacion a un paciente de un determinado diagnéstico, ademas se le afia-
den otros significados (la etiqueta), lo que en muchas ocasiones lleva al ni-
hilismo terapéutico y al inicio de la “carrera” tan bien descrita por Goffman,
cuando, como afirma Seva Diaz (1995: 257), la sociedad termina haciendo un
uso marginador de palabras empleadas con fines médico-psiquidtricos.

No compartimos, sin embargo, el pesimismo radical de Goffman que
se muestra convencido de que a lo largo de los afios no se hayan realizado
avances cientificos, médicos y humanitarios en el tratamiento de la locura,
e incluso mas. Sugiere que “la Psicologia y la Psiquiatria constituyen una
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empresa moral, o un esfuerzo cientifico que va contra los dementes, que son
cada vez menos capaces de protegerse de esa ‘ayuda’: los dementes estan
condenados por el llamado avance cientifico a un “gigantesco encarcela-
miento moral” (RiTzer, 1995: 425). Los multiples esfuerzos de muchos pro-
fesionales y las numerosas experiencias iniciadas en los dltimos afios des-
mienten esta tesis. Los esfuerzos por dotar a las clasificaciones diagnésticas
psiquiatricas de mayor rigor y nivel cientifico, alejando la practica clinica de
la subjetividad creemos que hay que interpretarlos en este sentido. Si bien
es de justicia reconocer en favor de Goffman, la influencia de sus obras en el
proceso de critica y en el desmoronamiento, parcial al menos, de los viejos
sistemas y en el nacimiento de nuevas experiencias. Sus aportaciones para la
batalla ideolégica contra la psiquiatria manicomial, que hoy parece ganada,
son imprescindibles a pesar de lo que digan sus criticos.

Pues bien, han sido muchos los intentos de construir clasificaciones
diagndsticas que utilizaban palabras que acababan siendo peyorativas e in-
sultantes cuando pasaban al uso del lenguaje cotidiano. FoucauLt (1985: 130)
se refiere a los “indigentes, vagabundos y mendigos” ingresados en la Salpé-
triere en 1690, una institucién que acabaria siendo un hospital mas conocido
por el trabajo de Charcot y Freud, que por ser el cajén de sastre de la margi-
nacion del siglo xvi. Posteriormente, cita a los internados en los “cuarteles”.
Se trata de un conjunto de personas que probablemente fueron clasificados
con una finalidad puramente administrativa pero que revela cierta experien-
cia en el oficio de etiquetar. En ella aparecen junto a los 41 prisioneros por
cartas con orden del rey; 8 personas eran “gentes ordinarias”, 20 “viejas cho-
chas”, 91 “viejas chochas e impedidas”, 80 “viejas seniles”, 72 “epilépticas”,
80 en “su segunda infancia”, 69 “inocentes deformes y contrahechas”, 22
“muchachas incorregibles” y respecto a las “locas”, se reparten entre Sainte-
Elizabeth, Sainte Jeanne y los calabozos segtin su “diagndstico”: al primer
lugar eran destinadas las que solamente tenian el “espiritu débil”, al segun-
do aquellas que su locura se manifestaba a intervalos y el tercer lugar era el
mas indicado para las “violentas”.

En Aragon se tiene noticia de la existencia de las habitaciones especiales
para los “furiosos”: las “gabias” o jaulas, “dispuestas con el arte conveniente
para su mayor comodidad”, ya en 1600. Casi un siglo después, en 1762 se
da cuenta de la conclusion de las obras de construccion de las nuevas salas
de dementes del Real Hospital Ntra. Sra. de Gracia de Zaragoza (FERNANDEZ
Docrtor, 1987: 43,207,281). También aqui tenian previsto el mismo lugar para
los “enfermos furiosos”. Este tipo de habitaciones lleg6 hasta la segunda mi-
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tad del siglo pasado en algunos centros y con las mismas comodidades: un
montén de paja, que era cambiado cada cierto tiempo, donde los enfermos
dormian y resolvian sus necesidades fisiol6gicas mas elementales.

En la obra citada de A. Fernandez Doctor, que estudia el hospital du-
rante el siglo xvii, podemos encontrar, junto a algunos aspectos que suponen
cierto avance social en la consideracion de los locos como enfermos, mul-
tiples circunstancias que ilustran bien la consideracién social del loco. Por
ejemplo, esta autora descubre la razén por la que murieron casi todos los
“dementes” ingresados en el hospital durante la epidemia de peste de 1652:
sencillamente eran los encargados de cuidar a los apestados y por tanto los
que corrian con el mayor riesgo de contagio. En 1730 también el nimero de
muertes fue desproporcionado y la causa no era otra que “tanto la habitacion
en que vivian como la alimentacién que se les daba era mala”. Los ingresa-
dos en el hospital eran clasificados como “enfermos”, “tifiosos” “dementes”
y “expositos”, y a la hora de la comida los “dementes” llevaban la peor parte.
Hasta enero de 1730 no comenzaron a comer carnero y garbanzos con espe-
cias, como los demas enfermos. Todo esto, en un hospital fundado en 1425
que en sus primitivos estatutos se proponia recoger a los locos para “evitar
los insultos a que se hallaban expuestos, mejorar su situacién o procurar
restablecerles el juicio”.

Es decir, se propone la institucionalizacién como medida que va a
mejorar la calidad de vida de los enfermos. Afirma CoHen (1988: 177) que
“después de la formulaciéon de la teoria del etiquetamiento y del estigma
y estudios como Asylums de Goffman, se habian mostrado los efectos po-
tentes e irreversibles de aislar a los desviados. La institucionalizacién era la
forma extrema del etiquetamiento”. Era la mas extrema, pero las anteriores
no eran menos suaves. FoucauLt (1985: 100) asegura que durante la Edad
Media al loco se le hacia llevar tonsurado en el pelo el signo de la cruz, lo
que ya supone una etiqueta bien visible. A veces a la institucionalizacién
se le anaden signos tan evidentes como el uniforme, la “librea”, con el que
visten todos los dementes del hospital de tonos verdes y pardos y por el que
son identificados en toda la ciudad. Si el loco estaba furioso, no recibia el
uniforme, sino simplemente se le ponia en cueros y se le proporcionaba un
saco (FERNANDEz DocTor, 1988: 250). Pero, segtin sefiala esta autora, el unifor-
me no se daba cuando el paciente llegaba al hospital, sino cuando habiendo
sido examinado por el médico este decidia que no era posible una répida
curacién. Es decir, se clasificaba a los pacientes. Se distinguia entre los que
se podian recuperar en pocos dias y aquellos otros para los que adivinaba
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un ingreso prolongado. Solo a estos dltimos se les elevaba a la categoria de
“dementes” y se les uniformaba en consecuencia. El uniformar al individuo
tenia todo un significado social.

Con pretensiones ya puramente cientificas son muchos los autores que
elaboraron clasificaciones diagnésticas utilizando conceptos que pasaron al
lenguaje comin como insultos. Desde Esquirol, Morel, Pinel, Jaspers o el
mismo Pedro Mata, catedrédtico de Medicina Legal, citado tanto por Seva
Diaz (1995: 257) como por ALvarez-URia (1983: 185). De D. Pedro Mata pro-
cede la definicién de las “locuras degenerativas o heredadas”, dentro de las
cuales incluia a los “idiotas”, “imbéciles”, “cretinos”, “albinos”, “sordomu-
dos”, “epilépticos”, “histéricos”, “abtlicos” y “degenerados”. Otros térmi-
nos utilizados segtin él por la psiquiatria eran los siguientes: “monomaniaco
homicida”, al que proponia llamarle “loco moral”, los “lipemaniacos”, los
“demonomaniacos” (serian los epilépticos e histéricos), los “monomaniacos
homicidas”, los “monomaniacos antropofagicos”, “los monomaniacos suici-
das”... En la clasificacion de Kraepelin, siguiendo el articulo citado de Seva
Diaz y Fernandez Doctor, podemos encontrar otros diagndsticos como los si-
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guientes “débiles de voluntad”, “impulsivos”, “perversos sexuales”, “discu-
tidores”, “extravagantes”, “mentirosos”, “histéricos degenerativos”, “camo-
rristas” y “asociales”, “locos inducidos”, “histerismos”, “paranoia erética”,
“idiotas”, “imbéciles”, “débiles”, “mongolicos”. Parece que fue el trabajo de
Kurt Schneider el que inicia una linea de utilizar conceptos menos vulgariza-
dos y que intentan no ser ofensivos, como por ejemplo: “psicosis organicas”,
“sindrome psico-organico”, “psicosis enddégena”, que incluye las “psicosis
maniaco-depresivas” y la “esquizofrenia”, las “psicopatias constitucionales”,
los “desarrollos anormales de la personalidad” y las “reacciones vivenciales
anormales”. Algunos de estos diagnoésticos, como el de las “psicopatias” y
las “sociopatias”, hoy dia estan ya en el lenguaje comun y en los medios de
comunicacién; muchas veces como sinénimo simplemente de “sin vergtien-
za”, de persona que no acepta los limites ni las normas sociales.

Las nuevas clasificaciones (CIE-10 y el DSM) tratan de huir de este tipo
de lenguaje ofensivo de uso comtn recurriendo a definir trastornos més que
enfermedades. Por ejemplo, se habla de “trastorno bipolar”, “trastorno di-
sociativo”, “trastorno somatoforme”, “trastorno por estrés postraumatico”,
retraso mental”, etc. En el DSM-1V, junto a estos mismos diagndsticos se
siguen manteniendo algunas palabras mas clasicas como “esquizofrenia”,
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“demencia”, “neurosis” ...
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Podriamos dedicar un apartado distinto al tema del alcoholismo y otras
drogodependencias. No hay que olvidar que estas adicciones siguen siendo
causa de despido disciplinario y, como los trastornos mentales en general,
causa de separacion y divorcio e incluso de nulidad ante los tribunales ecle-
sidsticos si esta condicion era desconocida para el conyuge.

Seva Diaz y FERNANDEZ Doctor (1985: 262) tiene muy claro que la uti-
lizacién de estos conceptos en la practica psiquidtrica tiene que ver con las
actitudes sociales de la poblacién, que tiende a pensar que las personas tra-
tadas como enfermos mentales son més peligrosas; que deben ser tratadas
en lugares distintos al resto de enfermos y que el que ha sido tratado como
enfermo mental nunca volvera a ser el mismo: “la locura no tiene cura y, si
la tiene, poco dura” o “mal que no tiene cura es la locura” o “quien de locura
enfermo, tarde san6”, etc. Dicen estos autores que “el caracter unas veces
insultante otras despreciativo y bastantes veces temido de los diagndsticos
psiquiatricos no ocurre con el resto de las enfermedades. Se dice despectiva-
mente que fulano es un "depresivo’, o un "histérico’, o un "débil mental’. Se
tacha de "esquizofrénico” a quien simplemente actta de forma contradictoria.
Se le dice a uno que es ‘maniaco’ o bien “psicépata’... Son tantas las formas de
insultar o agredir a uno, como diagndsticos psiquidtricos se van acufiando a
lo largo del tiempo”. Los términos mas utilizados aunque mads inespecificos,
los de “loco” y “locura”, sirven para designar cualquier conducta inexplica-
ble desde la racionalidad. Incluso conductas que son simplemente agresivas
o delictivas, alejadas del “trastorno patol6gico” objetivo, se les tacha de con-
ductas propias de locos. Cuando un grupo de cabezas rapadas mata a un
joven a la salida de la discoteca, se dice de ellos que “estan locos”. Ninguno
de ellos ingresara en un centro psiquidtrico, ni podran acogerse a la inimpu-
tabilidad prevista para los enfermos mentales. Pero todo tiene cabida bajo la
misma etiqueta.

Por si fuera poco, hay estudios (Jupp, 1985: 40) que sugieren que pre-
cisamente son las personas de las clases sociales bajas las que tienen mayor
riesgo de ser diagnosticadas como enfermos mentales de tipo “psicético” o
también como “psicépatas”. Para este autor los psiquiatras norteamericanos
basan sus diagnoésticos en criterios que reflejan los valores predominantes
de la sociedad en la que viven, es decir, del capitalismo, del liberalismo y
los propios de una ética del trabajo de raices protestantes (Seva Diaz y FEr-
NANDEZ DocTor, 1985: 264). En consecuencia los parados, los “crénicamente
pobres”, al no identificarse con los valores de la sociedad o transgredirlos,
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son candidatos ideales para ser clasificados, “etiquetados”, a la vez por los
criterios “cientificos” de la salud mental, definidos en la clinica psiquiatrica.

Ya decfa Oscar Lewis (1972: 28), que “hay muchisimo pathos, sufri-
miento y vacio entre quienes viven la cultura de la pobreza” reconociendo
su “bajo nivel de aspiraciones que ayuda a reducir la frustracion, la legitimi-
zacién del hedonismo de corto alcance...”. Este autor asigna algin papel al
tratamiento psiquiatrico en el intento de elevar el nivel de vida de los pobres
e incorporarlos a la clase media, aunque no conffa mucho en este procedi-
miento en los paises subdesarrollados a causa de la magnitud del problema.
Desde estas perspectivas, el consumo diario de los ingresos, el consiguiente
desprecio por el ahorro, el desinterés por la propiedad, la no utilizacién de
los recursos sociales y de las oportunidades que brinda la sociedad, el fraca-
so en el sistema educativo, la incapacidad para mantenerse mucho tiempo
en el mismo trabajo y aun en el mismo lugar, la tendencia a vivir de los
servicios sociales, la inestabilidad propia de los ntcleos familiares y la no
voluntad de integracién real en una sociedad donde cualquier suefio de as-
censo social es posible no pueden explicarse sino desde la patologia mental,
desde una supuesta “debilidad mental” cercana a la “debilidad moral”; en
altima instancia reflejo del pecado, e inaceptable para los psiquiatras calvi-
nistas norteamericanos.

Algo hemos avanzado desde el evolucionismo de Spencer (“todo ex-
ceso y todo defecto desapareceran, es decir, todos los inadaptados deberan
desaparecer; esto es, toda imperfeccion debera desaparecer)”. En cualquier
caso es mejor considerarles pecadores o enfermos y enviarles psiquiatras
que las expeditivas soluciones de Spencer, que, por cierto, empez6 sufriendo
de insomnio y con los afios sufrié graves problemas fisicos y mentales junto
a numerosas crisis nerviosas. Como Auguste Comte, que también sufria los
mismos males e intenté suicidarse precipitindose al Sena en 1827 (RITZER,
1993: 97,127).

Como hemos visto, pues, las palabras utilizadas en el peculiar y a veces
tan exclusivo lenguaje médico (“parloteo técnico”, le llamaria CoHEN,1988:
405) pasan al uso cotidiano y no es de extrafar que, por ejemplo, cuando du-
rante el siglo pasado una de las familias de la elite zaragozana efectuaba una
donacioén de terrenos a la Diputacién Provincial a fin de que esta construyera
un nuevo centro psiquidtrico, manifestara que lo hacia para que “esos po-
bres desgraciados” pudieran ser atendidos.

Asi que tenemos todo un abanico de etiquetas donde escoger. Pero,
(como acttian las etiquetas? Evidentemente implican una consecuencia de
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marginacién, de separacién de “nosotros” y ellos”, de control social de la
diferencia. Pero hay mas. BErGALLI (1980: 49) resume la tesis del labelling-
approach: “La tesis de estas teorias sugieren que la desviacion real es esen-
cialmente el resultado de la aceptacién y la conformidad a las esperanzas
negativas implicitas en las "etiquetas’ (labels) que se adjudican a quien reac-
ciona como un desviado”. Ademas, la adjudicacién de una etiqueta implica
el gjercicio de un determinado rol social que determina el comportamiento;
el cual, como dirfa Tannembaum, puede ser aceptado en el interior de un
determinado grupo y “mal adaptado” para la sociedad por tratarse todo él
de un grupo desviado o marginado:”Lo que uno aprende a hacer uno hace,
si ello es aprobado por el mundo en que uno vive” (citado por Bergalli).

Algunas experiencias pueden ilustrar estas aportaciones de los interac-
cionistas simboélicos. Como es conocido por cualquier profesional de la salud
mental, la conducta, el comportamiento observable de los pacientes en el
interior de la institucién psiquiatrica son mucho mas desinhibidos que al
otro lado de los muros de manera que se aceptan como normales comporta-
mientos absolutamente rechazados en el exterior. Lo que en cualquier calle,
comercio o bar serfa causa de curiosidad, rechazo y hasta de escandalo, en
el seno protector de la institucién puede pasar perfectamente desapercibido.
Vestir mal y sucio, tumbarse a tomar el sol en el suelo, echar la siesta en cual-
quier banco, acumular en los bolsillos los objetos y desperdicios mas varia-
dos —como trozos de pan, papeles de periédico... —, recoger del suelo una
colilla minimamente aprovechable y comerciar con ella, llevar la bragueta
del pantal6n abierta, orinarse en cualquier esquina o detras del primer arbol
o incluso mantener relaciones sexuales en el rincon mas discreto pero en ab-
soluto de manera clandestina para el resto de los pacientes o incluso para el
propio personal, son escenas cotidianas en el interior de la institucion.

¢ Qué sucede cuando se inician procesos de modificacién o cambio ins-
titucional? Parece claro que si los comportamientos descritos fueran los pro-
pios del “estado mental”, de la psicopatologia, del deterioro del enfermo,
serfan dificilmente modificables. Pero basta, por ejemplo, anunciar en un
centro asistencial masculino que va a pasar a ser mixto para que todos, los
hombres que reciben y las mujeres que llegan, modifiquen radicalmente sus
apariencias y sus conductas. La ceremonia de la seduccién ha comenzado.
La ropa que ayer no tenia ningun significado pasa ahora a ser la principal
preocupacién-reivindicacion del paciente; la higiene personal, que ayer mis-
mo suponia un “objetivo” de “modificacién de conducta” del equipo asis-
tencial, hoy constituye una actividad tan importante como el comer, y hay
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pocas cosas tan importantes como el comer en la vida del paciente. “La na-
turaleza de un objeto (fisico, social o abstracto) consiste en el significado que
tiene para la persona para la que es un objeto” (BLUMER, 1969). Un objeto, la
ropa, la higiene, el peinado... ha adquirido otro significado. Pareceria que el
“si mismo” desestructurado en la institucién total, tal y como denunciaba
Goffman, tiende a estructurarse.

Veamos un segundo caso. Un grupo de enfermos con mas de treinta
afios de experiencia institucional (una larga “carrera”, pensaria Goffman) es
trasladado a un pequefio centro desde de un gran hospital psiquiatrico. El
equipo observa que la conducta que mantienen a la hora de comer es senci-
llamente inaceptable. Pareceria un grupo de animales alrededor de una olla
comun. Su comportamiento supone el paradigma de la trasgresion de todas
las normas contempladas en los manuales de urbanidad a propésito de los
habitos apropiados en la mesa. Se dirfa que no hay norma que se respete,
consejo que se acepte ni orden que se cumpla. El tinico objetivo es engullir
la maxima cantidad en el menor tiempo posible ignorando absolutamente a
los compafieros de mesa o en todo caso viéndolos como competidores en el
reparto de los alimentos. Esta conducta es la aceptada en el interior del gru-
po, la que se espera que mantengan cada uno de sus miembros y la manera
“apropiada” de comer de alguien ingresado en la institucién, por estar loco.

Pero, ;qué sucede si la unidad del grupo se rompe por el sencillo proce-
dimiento de compartir mesa con el personal sanitario? La situacién ya no es
la misma, y algunos miembros intentaran parecerse al nuevo modelo mien-
tras otros seguirdn fieles a los comportamientos del grupo y a sus lideres.
Pero a medio plazo algo cambié. Dos afios después, en el transcurso de una
cena celebrada en el interior del centro psiquiatrico en la que participaban
diversas autoridades y representantes de eso que se suele llamar “la comuni-
dad”, alguien preguntaba por los enfermos sin apercibirse de que eran ellos
los que estaban ocupando a la perfeccién un nuevo rol: el de camareros. El
esfuerzo, la “tensién” entre el yo y el mi en términos de G. H. MEap (1993)
por quedar bien, era evidente y lo consiguieron. El self de cada uno de los
actores habia cambiado y el del grupo también. Con el fin de mantener una
imagen estable del self, las personas actiian para sus audiencias sociales, afir-
ma Goffman.

Desde este enfoque dramatirgico podiamos analizar otras muchas ex-
periencias. El comportamiento observable del grupo de enfermos durante
una excursion a un lugar turistico, a la playa, a un acto social, no tiene nada
que ver, o poco que ver, con el que mantiene en el interior de la institucion.
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Un grupo de enfermos pasando sus vacaciones en un camping en la monta-
fla puede pasar perfectamente desapercibido entre el resto de veraneantes.
(Por qué cambian su conducta, por qué actdan cuando estan fuera o son
observados por alguien distinto al personal de la institucién? Podiamos dar
la vuelta a la pregunta: ;por qué asumen otras pautas de comportamiento,
mucho mas laxas, desinhibidas y a veces hasta impropias de la condicién
humana y de su dignidad en el seno, en la “intimidad” institucional? ; Cémo
estan actuando? ;Dentro o fuera? La respuesta nos parece clara, siguiendo a
Goffman: acttian siempre. La vida social no seria sino una sucesién de actua-
ciones dramadticas que se asemejan a las representaciones del escenario.

Ahora bien, ;qué tiene de perverso la institucién que configura un
escenario deshumanizador y reduce radicalmente el estatus de su cliente?
¢ Cudles son los mecanismos que configuran el proceso de formacién del self?
Cooley descompone el self en tres elementos: “Primero imaginamos cémo
aparecemos ante los demds. Segundo, imaginamos qué opinan ellos de no-
sotros. En tercer lugar, desarrollamos un sentimiento de nuestro self como
consecuencia de imaginarnos las opiniones que los otros tienen de nosotros”
(citado por RiTzer, 1995). En este sentido, el sujeto dentro de la institucién
acttia como cree que se espera de él; como un loco que no tiene por qué man-
tener las normas de los demads ni su propia autoestima. Recordamos otra vez
a Cohen cuando senala que la institucionalizacion es la forma extrema del
etiquetamiento. El individuo no hace sino aceptar y mostrar su conformidad
a las esperanzas negativas implicitas en la etiqueta que se le ha adjudicado
(BERGALLI, 1980: 68).

Veamos un caso mas. Después de muchas aventuras se consigue que
una empresa normal y corriente acepte, con todos los reconocimientos ofi-
ciales, convertir una de sus unidades de produccién en un “centro especial
de empleo”; de manera que un pequefio grupo de pacientes que permanecen
ingresados en una residencia psiquidtrica se desplacen a la fébrica y com-
partan la jornada laboral con los trabajadores de la empresa. El primer pro-
blema que hay que resolver es la reivindicacion de los propios pacientes: no
quieren trabajar juntos como tal grupo, quieren disolverse entre los demaés
trabajadores recuperando cada uno su peculiar y diferenciada individuali-
dad e identidad al mismo tiempo que la posibilidad de ejercer sus propias
habilidades y capacidades. Se produce ademas otra situacién significativa:
semanas después de estar compartiendo mesa con los comparieros en un bar
proximo, el camarero que les venia sirviendo interpreté como una broma de
mal gusto la informacién de que uno de ellos era un paciente enfermo men-
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tal que dormia todos los dias en un centro psiquidtrico. No habia observado
nada en su conducta que le hiciese no ya sospechar, sino ni siquiera conce-
der alguna posibilidad de veracidad a semejante revelacién. Si alguna de
esas noches hubiera observado la conducta del mismo cliente en medio de la
dindmica institucional, no hubiera dudado en diagnosticarlo como loco de
atar. Naturalmente el escenario era radicalmente diferente y el actor repre-
sentaba papeles diferentes. Esta persona no solamente era capaz de asumir
un rol que desempefia otra persona, como sefialaba Mead, sino de jugar roles
absolutamente contrapuestos: trabajador eficiente y productivo, comensal
aceptado en un establecimiento publico y enfermo mental desinhibido en
una institucién psiquiatrica. Su lugar de residencia le asignaba una etiqueta
que le sefiala como persona desviada y tiene que adoptar un rol desviado,
quedando socialmente desacreditado (BErGALLI, 1980: 83) y respondiendo a
las expectativas depositadas en €l y al retrato objetivo que la sociedad tiene
de él. Por la mafiana, cuando baja de la furgoneta que le ha conducido al
centro de trabajo, las expectativas son diferentes; su identidad social es dife-
rente, su self es diferente y, por tanto, su conducta es diferente.

Las tesis de BEcker (1972) pueden ayudarnos a interpretar algunas otras
experiencias. Afirma este autor que los cddigos sociales crean desviacién al
fijar reglas cuya infraccién constituye desviacion. De esta manera, en el gran
hospital psiquiatrico el desviado es el enfermo que rompe una norma bésica
de la institucién: no se puede pasar la frontera entre el interior y el exterior.
Las tapias estan para algo y uno no se puede escapar. A quien lo haga, se
le aplicara el sistema normativo y sobre todo el punitivo. La conducta nor-
mal es permanecer en el interior, la conducta desviada es escaparse. Pero se
produce un cambio transinstitucional, como los define Cohen. Un grupo de
pacientes de ese gran hospital es trasladado a una residencia que ya no tiene
tapias; solo una puerta, como cualquier domicilio particular, que es la que
define el interior y el exterior. El equipo retine a los pacientes en asamblea
constituyente y normativa: va a ser en este ambito donde se decida la hora
de cerrar la puerta, hacer silencio y permitir el suefio de todos. El equipo serd
el encargado de hacer cumplir la norma. Se puede salir al exterior durante
el dia. Se puede pasear por el pueblo. Esta actividad sera socialmente mejor
vista que permanecer tumbado en la habitacién. La frontera entre el interior
y el exterior se difumina durante el dia. Pero a partir de la hora acordada, las
once de la noche, la frontera vuelve a ser rigidamente establecida, aunque
ya en un sentido diferente: no es que no se pueda salir: ahora lo que va a ser
imposible y va a estar mal visto es entrar. El suefio es sagrado. No se pue-
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de molestar y el infractor debera atenerse a la reprobacién del grupo en la
asamblea del dia siguiente. También se sometera al sistema punitivo, dado
que ha roto una norma establecida por el grupo.

El comportamiento desviado queda definido y establecido en estos tér-
minos: “Desde este punto de vista la desviaciéon no es una cualidad del acto
que la persona realiza, sino mas bien una consecuencia de la aplicacién por
otros de reglas y sanciones a un "delincuente’. El desviado es alguien a quien
la etiqueta le ha sido aplicada con éxito, comportamiento desviado es el que
la gente asi etiqueta” (BECKER, citado por BERGALLL1980: 76). La perspectiva
de Kitsuse insiste en esta linea: “La desviacién puede ser concebida como un
proceso mediante el cual los miembros de un grupo, comunidad o sociedad,
a) interpretan el comportamiento como desviado, b) definen a las personas
que se comportan de este modo como un cierto tipo de desviados y c) resuel-
ven cudl es el tratamiento apropiado para tales desviaciones”. Pero veamos
la aplicaciéon de la norma. La conducta desviada habia quedado claramente
definida por el grupo de pacientes: no se puede volver después de las once
de la noche. Quien lo haga se quedara fuera a pasar la noche como pueda y
al dia siguiente dara explicaciones a la asamblea. La ruptura generalizada de
la norma significaria que la vida seria insostenible en la institucién, porque
nadie podria dormir. La convivencia exige el cumplimiento de algunas nor-
mas en beneficio de todos. Todos necesitamos poder dormir.

Pues bien, la primera noche en que la norma se va a aplicar un pa-
ciente del grupo que con mas rigidez habia defendido el nuevo cédigo de
comportamiento aparece ante la puerta de la residencia después de la hora
convenida, encontrandose con la negativa del auxiliar psiquidtrico a dejarle
entrar. El estd alli para hacer cumplir la norma acordada democraticamente
por la asamblea de pacientes esa misma mafiana. No puede incumplir su
papel puesto que no podria explicar su conducta a la asamblea. Las nor-
mas se han de cumplir por todos y el equipo asistencial tiene que velar por
su cumplimiento. Después de mucho protestar, el paciente, convertido en
un infractor de la norma y manteniendo por tanto una conducta desviada,
se aleja de la puerta de la residencia que permanece cerrada para volver al
poco rato con todos los poderes facticos que vienen para apoyarle. El cura
del pueblo, el alcalde y la guardia civil acuden en su socorro intercediendo
con el auxiliar para que acepte abrirle la puerta. Es un primer momento en el
que se mantiene la negativa para acusar al equipo de inhumanidad, de falta
de flexibilidad, de no saber tratar a este tipo de personas etc. Para adornar
mas el escenario se afladen los quintos del pueblo que celebran su fiesta de
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despedida, aportan la nota folclérica y ayudan a subir el tono de la protesta.
La escena queda, pues, completa: los “actores” de la autoridad apoyando
la conducta definida como desviada. El resto de pacientes permanecen en
sus dormitorios oyendo los ecos del conflicto, esperando su resolucién y la
asamblea del dia siguiente. Si la conducta desviada consigue su propésito y
permanece impune, la norma carecera de significado. Si la norma se impone
y se mantiene, cada uno habra de extraer consecuencias. Todo el cddigo nor-
mativo estd en cuestion y por tanto la futura convivencia en la institucion.

La experiencia de desinstitucionalizacién de pacientes deberemos ana-
lizarla mas adelante desde otras perspectivas. Pero en este apartado quere-
mos reflexionar sobre algunos aspectos. Se trataba de que algunos pacientes
iniciaran la experiencia de vivir fuera de la institucién psiquidtrica en grupos
de cuatro, en pisos repartidos por toda la comarca. Este objetivo pareceria
absolutamente utépico, teniendo en cuenta que nos referimos a un grupo de
pacientes con mas de treinta afios de internamiento. Serian pues personas
con una gran experiencia en la estructura manicomial, grandes crénicos con
los que se habia tirado ya la toalla de la rehabilitacién. No sera de extranar
que cuando se explica el proyecto a las autoridades, la expresién con la que
lo califican no es otra que “es una locura”.

Ahora bien, basté el anuncio y la presentacién del proyecto a los pa-
cientes para que todos modificaran su conducta, incluso en el interior de la
institucién. Todos se propugnaban candidatos, incluidos aquellos que no te-
nian ninguna posibilidad dado su alto grado de deterioro. Nadie queria ser
descartado del proyecto. Todos comenzaron a estar en escena, dirfa Matza.
Anos después sigue funcionando una red de pisos sin que se haya produ-
cido ningtn incidente en la convivencia normalizada con sus comunidades
de vecinos o en los pueblos, de los que ya son unos vecinos mas (COLOMER,
1994). Cuando acuden a la entidad bancaria a actualizar su cartilla, a la tien-
da a hacer la compra, a la peluqueria, incluso a misa... siguen en escena. El
alcalde de uno de los pueblos declararia a las caAmaras de la televisién que se
trataba de “unos buenos chicos que no plantean ningdn problema”.

El proceso de creacién de un piso de mujeres nos ofrece la posibilidad
de analizar otros aspectos. Habitualmente la apertura de cada uno de los
pisos era el final de un largo trabajo de negociacién con la comunidad de
vecinos, que siempre se mostraba absolutamente reacia a acoger en su esca-
lera nada mas y nada menos que a un grupo de peligrosos locos que salian del
psiquiatrico. Sentian su tranquilidad amenazada. Aquello podia convertirse
en un lugar incémodo para vivir donde podia haber violencia, agresiones
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sexuales y Dios sabe cuantos peligros mas. Entre paréntesis diremos que la
asociacion del loco con la agresiéon sexual suele ser muy frecuente, sin que
acertemos a explicarnos las causas. En general, cuando conocen a los pacien-
tes con su nombre y apellidos y algunos datos de su historia la resistencia
disminuye. En el caso del piso de mujeres fue la vecina de rellano la que
mas resistencia opuso. Sucedio¢ que, seguramente por un error en el proceso
de seleccién de pacientes, una de las enfermas amenazé con agredir a sus
compafieras en el interior del piso y estas corrieron a refugiarse a casa de su
vecina, que las acogié maternalmente y las defendié de la agresora.

Cuando volvié la tranquilidad y la paciente violenta regresé a la dis-
ciplina de la institucién, las que quedaron en el piso habifan encontrado no
ya una amable vecina sino una consejera en materia culinaria, una acompa-
flante en las tareas de la compra, una buena conversadora para las tertulias
y una madre dispuesta ayudar en cualquier momento. La institucién habia
encontrado probablemente la mejor de las auxiliares, a quien perfectamente
se le podia haber remunerado profesionalizando asi sus atenciones. Era ade-
mas la mejor defensora del proyecto de desinstitucionalizacién en el pueblo,
quitando miedos y rompiendo mitos a todo el que la quisiera oir. Se habia
producido un vuelco, una marcha atras en el proceso de etiquetaje. Las pa-
cientes habian salido de la institucién, eran conocidas por su nombre y ape-
llidos y se esperaba de ellas una conducta normalizada con la que podian
vivir perfectamente en una comunidad de vecinos sin que nadie las viera
como una amenaza. La conducta desviada habia quedado reducida en la
paciente que quiso agredir a sus compafieras de piso. Esta si permaneceria
en la institucién a la espera de una evolucién controlada.

La representacion social. Los prejuicios y los estereotipos

Cuando algunas instituciones se han planteado la necesidad de reformas en
la asistencia psiquiatrica, se ha caido en la cuenta de la importancia de los
“afadidos emotivos y visiones estereotipadas” de la poblacién, presentes
también en los medios de comunicacién (BAEz Lorez, 1987: 22) y por tanto en
los medios y en el contexto en el que se transmite la informacién. Desde la
perspectiva de quien se plantea modificar la red asistencial iniciando expe-
riencias desinstitucionalizadoras, los canales a través de los cuales circula la
informacién cobran especial importancia. Tres serfan estos canales. En pri-
mer lugar, la informacién se transmite “cara a cara” en situaciones no orga-
nizadas, en las relaciones informales, dentro de la red de parentesco, vecinal
o incluso entre desconocidos. Una segunda posibilidad es la que ofrecen las
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circunstancias socialmente organizadas, como pueden ser algunas situacio-
nes rituales: una conferencia, un acto religioso, etc. Y, por tltimo, muchas
imagenes con mensaje circulan a través de los medios de comunicacién so-
cial. A través de estos canales se va a transmitir informacién respecto al pro-
yecto renovador, de manera que se pueden ir configurando en los sectores
afectados actitudes que implican cierta movilizacién, positivas o negativas,
reforzando o modificando los prejuicios y estereotipos preexistentes.

Existe una tradicién socioantropolégica que describe las representacio-
nes sociales (Durkheim, Lévy-Bruhl, Mauss, Tajffel, Allport) como un art-
ilugio de tipo cognitivo e interpretativo, constituido por valores, creencias
y teorfas generales. Las representaciones sociales tienden a establecer un or-
den en el mundo, una cosmovisién que ayuda a los individuos a orientarse
en la vida asegurando la comunicacién entre los miembros de un grupo, for-
mando un cédigo que facilita la interaccién social. La informacién, el campo
de la representacion social y la actitud son los tres elementos fundamentales
que conforman la representacion social, la imagen cultural.

Los prejuicios y los estereotipos son la base sobre la que a menudo se
construyen las actitudes sociales que facilitan o impiden el éxito en los pro-
cesos de reinsercion social. Més bien el prejuicio implica una creencia y un
valor e incluye dos comportamientos esenciales: uno cognitivo y otro com-
portamental: “El prejuicio puede ser definido como una actitud del indi-
viduo que implica una dimensién evaluativa, con frecuencia negativa, con
respecto a personas y grupos en funcién de su propia pertenencia social. Se
trata, por tanto, de una disposicién adquirida cuya finalidad consiste en es-
tablecer una diferenciacién social” (FisHER, 1990: 105). Se trata de juicios que
facilitan la creacién de los estereotipos y constituyen de alguna manera una
creencia, con una gran carga emotiva y muy poca intelectual.

Fue Lippmann, en 1922, el autor del término estereotipo (etimoldgica-
mente significa caracter sélido, del griego stereos <s6lido> y typos <carac-
ter>). Este concepto “designa las categorias descriptivas simplificadas me-
diante las cuales intentamos situar a otra persona o a grupos de individuos
[...] Si para Lippmann los estereotipos son aquellas ‘imagenes en nuestras
cabezas’ que se interponen entre la realidad y nuestra percepcién, provocan-
do una esquematizacion, este concepto designa en la actualidad, en sentido
amplio, el conjunto de categorias dentro de las cuales situamos a los demads.”
(F1scHER,1990: 105). El estereotipo es una imagen cultural compartida por un
grupo, tiene que ver con cierta herencia cultural, establece significados uni-
vocos, no admite ambigiiedades e intenta dar certezas. Para algunos autores
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el estereotipo es un producto de la tradicién cartesiana de pensar que las
cosas son blancas o negras, sin matices. En este sentido es practico: no deja
lugar a dudas.

A nuestro juicio, esta perspectiva abre nuevos campos de trabajo para
la disciplina enfermera y en el terreno cientifico-social, para los planificado-
res y para los encargados de llevar adelante los proyectos de renovacién de
los dispositivos asistenciales. La complejidad de la tarea requiere un trabajo
seriamente interdisciplinar.
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Psiquiatria cultural
Teorias, comparaciones y politicas en salud mental

Angel Martinez Herndez

A Dina Garcés, en tributo de homenaje y recuerdo

Introduccion

Hay ideas cientificas que se resisten al olvido, incluso a pesar de las modas y
las tendencias, de los paradigmas y los intereses profesionales, de las condi-
ciones de produccién del conocimiento y de sus constrefiimientos. Cuando
se pensaba que ya no volverian a resurgir bajo el argumento de su supuesta
marginalidad, o su abstraccion, o su imprecisiéon, o su complejidad, brotan
de nuevo en el panorama intelectual con insistencia recobrada. Son ideas
“pegajosas”, que se adhieren a los debates con inusitada persistencia, a pesar
de que sean consideradas mds contingentes o secundarias que otras nocio-
nes aparentemente mas necesarias, 0 mas estratégicas, o mas explicativas. El
concepto de cultura en la investigacién y tratamiento de la salud mental es
una de estas ideas.

El estudio de las relaciones entre la cultura, la terapia y los trastornos
mentales ha sido el objeto durante largo tiempo de la psiquiatria transcul-
tural, asi como de la mas contemporédnea psiquiatria cultural. En términos
descriptivos podemos decir que la primera ha sido a la investigacién en te-
rritorios no-occidentales durante el periodo colonial y postcolonial como la
segunda al analisis de las minorias étnicas en contextos nacionales de mul-
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ticulturalidad, aunque esta distincién no sea siempre operativa debido a las
diferencias terminoldgicas segtin autores, escuelas y tradiciones nacionales
(KIRMAYER Y MiINas, 2000). Psiquiatria transcultural (WITTKOWER, 1974), etnopsi-
quiatria (DEVEREUX, 1973), antropologia psiquidtrica (GUYOTAT, 1994), psiquiatria
comparada (MURPHY, 1982), salud mental multicultural (DE JoNG y VAN OMME-
REN, 2005) y otros muchos términos, entre el que se cuenta el mas moderno
de psiquiatria cultural (LEwis-FERNANDEZ y KLEINMAN, 1995; TseEng, 2001), convi-
ven en lo que ha sido la historia de este campo fronterizo entre el estudio de
los trastornos mentales y la indagacién en las dindmicas de la cultura.

La psiquiatria transcultural aparece vinculada histéricamente a la
comparacion de cuadros clinicos de diferentes culturas y al debate sobre
la universalidad de las nosologias, como en los estudios comparativos de
KRAEPELIN (1909) sobre la dementia praecox o sus exploraciones sobre el koro, el
amok y el latah; tres culture-bound syndromes del sudeste asiatico que el clinico
aleman entendi6é (hoy sabemos que de forma errénea) como expresiones
étnicas de la depresion, la epilepsia y la histeria, respectivamente. También
encontramos bajo este epigrafe los estudios comparados sobre las terapias
tradicionales (Kiev, 1968), asi como viejas discusiones sobre el caracter normal
o patoldgico de las conductas extaticas de los chamanes (DEVEREAUX, 1956),
sobre el potencial del suefio (RoHEM, 1979), sobre la eficacia curativa de los
rituales (Kiev, 1974) o sobre la universalidad o particularidad del Complejo
de Edipo (ORrTIGUES y ORTIGUES, 1966).

La psiquiatria cultural, por su parte, es un término que ha adquirido
presencia en la literatura internacional solo en fechas recientes, aunque haya
acabado instituyéndose como concepto general para definir las investiga-
ciones en este campo. La razén es que los procesos de globalizacién (Biseau,
1997) han modificado las condiciones de los estudios comparativos al con-
vertir la diversidad cultural en un paisaje cotidiano en la mayoria de los
contextos nacionales. La mayor desterritorializacién de los grupos étnicos,
el aumento de las migraciones transnacionales, la configuracién multiétnica
de las sociedades, el reto de la cohesion social y de las politicas multicultu-
rales o las necesidades asistenciales de los refugiados de conflictos bélicos y
genocidios son realidades y desafios que han ofrecido protagonismo a una
psiquiatria cultural que puede entenderse como la btisqueda de respuestas
ante una sociedad en donde lo exético se ha tornado ya cotidiano y lo coti-
diano ha adquirido un carécter hibrido y mestizo.

En un articulo reciente, KIRMAYER y MINAs (2000) han apuntado que los
tres grandes ambitos de la psiquiatria cultural han sido: 1) los estudios com-
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parativos de los trastornos psiquidtricos y las terapias tradicionales; 2) los
esfuerzos en responder a las necesidades de poblaciones culturales diversas
como los indigenas, los inmigrantes y los refugiados; y 3) el estudio etno-
grafico de la propia psiquiatria. Grosso modo, aqui entendemos que estas tres
lineas han tendido a asociarse en la practica y de forma respectiva con:

* Lainvestigacién epidemioldgica y etnografica de tipo comparativo
de los trastornos mentales. Esta linea puede considerarse el eje cen-
tral de la psiquiatria transcultural y la etnopsiquiatria clésicas.

* La asistencia psiquidtrica en contextos interculturales y el debate
sobre las politicas publicas de salud mental. Esta orientacién cons-
tituye el campo de la psiquiatria cultural entendida stricto sensu.

e Elanalisis de la psiquiatria como sistema cultural. Este campo apa-
rece mas vinculado a la antropologia y sociologia médicas, aunque
también a la teoria psiquidtrica y a la historia de la psiquiatria.

Las tres orientaciones pueden parecer campos diversos en lo que res-
pecta a los temas estudiados y las filiaciones disciplinares; sin embargo, en
todos estos casos el elemento unificador ha sido la cultura como eje explica-
tivo de la psicopatologia y de su tratamiento. Por esta razén aqui preferimos
utilizar el término psiquiatria cultural como categoria comprehensiva que
incluya las diferentes investigaciones y teorias sobre las relaciones entre la
cultura, la terapia y los trastornos mentales. Un uso semejante puede encon-
trarse en el vasto trabajo de TsenG (2001) y en la mayoria de los autores con-
temporaneos (LEwis-FERNANDEZ y KLEINMAN, 1995; KIRMAYER y Minas, 2000;
LirTLEWOOD y SiMONE, 2000).

Entendida en estos términos, la psiquiatria cultural ha mostrado un ex-
traordinario crecimiento en los diferentes niveles apuntados, a la vez que un
impacto muy limitado en la psiquiatria general. La postergada validaciéon
cultural del DSM-IV (Manual Diagnéstico y Estadistico de los trastornos
mentales de la Asociacién Americana de Psiquiatria) es un buen ejemplo
de esta exigua influencia, asi como la desatencién del tema multiétnico en
muchas politicas ptblicas de salud mental, la escasa formacién cultural de
los profesionales y la ausencia de investigaciones que incluyan las relaciones
—siempre complejas — entre biologia y cultura a la hora de abordar los tras-
tornos mentales. La psiquiatria cultural contintia siendo un “pariente pobre”
de una psiquiatria general mas orientada al estudio de los neurotransmiso-
res que a la investigacion de la influencia de las transformaciones culturales
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en la salud mental, més volcada en la psicofarmacologia que en los contextos
sociales de produccién del sufrimiento, mas encaminada a la tecnificacién de
los instrumentos diagndsticos que a la comprensioén de los idioms of distress.
Con todo, los enfermos mentales no son islas psicopatolégicas carentes de
contexto. Es tan incompleta una psiquiatria que no valore el contexto, como
una psiquiatria que no dé cuenta de los procesos psiquicos y/o bioldgicos.

En este articulo vamos a revisar criticamente el campo de la psiquiatria
cultural a partir de sus aportaciones a la teoria, la investigacién compara-
tiva y la asistencia en contextos multiculturales. Como tendremos ocasién
de observar, en estos tres &mbitos la cultura se revela como una dimensién
estratégica para la investigacién de los trastornos mentales, asi como para
repensar la teoria psiquidtrica contemporanea.

La teoria, o el descubrimiento de la cultura profesional

La contribucién tedrica mas destacada de la psiquiatria cultural no ha sido
confirmar que la cultura es una variable importante en la determinacién o
co-determinacién de la psicopatologia, sino hacer consciente que la psiquia-
tria, como conjunto de saberes y de practicas, es también un sistema cultu-
ral. Es lo que podemos llamar el “descubrimiento de la cultura profesional”
que habia permanecido invisibilizada por la existencia de una demarcacion
fuerte entre ciencia y cultura, entre sujeto y objeto de la investigacion, entre
profesional y paciente. Los primeros integrantes de estas relaciones repre-
sentaban la racionalidad; los segundos el &mbito de la creencia.

La psiquiatria cultural —al menos en sus versiones méas destacadas— ha
introducido la idea que las nosologias psiquidtricas son tentativas de otorgar
nombres a los fenémenos psicopatolégicos, pero también categorias depen-
dientes de los contextos histérico-culturales en donde han sido creadas. En
oposicién a la presuncion baconiana que el lenguaje cientifico es el espejo de
la naturaleza, ahora reaparece la evidencia que este lenguaje no es isomorfi-
co con el orden de las cosas, sean estas enfermedades organicas o trastornos
mentales, pues siempre existe una distancia entre las categorias (ideaciona-
les) y los procesos patolégicos (reales). Esta afirmacion ya era planteada con
belleza literaria por Breuer en las tltimas paginas de Estudios sobre la Histeria,
cuando parafraseando a Shakespeare decia “ Atin lo mejor en este género no
son més que sombras”.
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La concepcién baconiana del lenguaje ha estado presente en los para-
digmas hegemonicos en psiquiatria, especialmente en la corriente denomina-
da neokraepelinismo, la cual a menudo ha llevado el ideal del determinismo
bioldgico y del positivismo mas alla que el propio Kraepelin (Young, 1991).
El manual diagnéstico de la Asociacién Americana de Psiquiatria (DSM-IV
y DSM-IV-TR) y sus versiones inmediatamente anteriores (DSM-III y DSM-
IIIR) son buena prueba de esta posicién, pues en ellos se parte de la ilusién
de una clasificacién atedrica, asocial y acultural de los trastornos mentales.
En otro lugar (MARTINEZ HERNAEZ, 2000a) hemos analizado como esta presun-
cién se basa en la posibilidad de un conocimiento cientifico que sea la “copia
de los hechos” y como de aqui se deriva, a su vez, la asuncién de un saber
neutral y sin interferencias del mundo social, cultural y econémico-politico
en donde ha sido producido.

Desde la psiquiatria cultural se entiende que los manuales neokraepe-
linianos son resultado de las epistemologias naturalistas de los trastornos
mentales y concretamente del uso de la analogia botanica o more botinico que
articulé la medicina de las especies de tipo neohipocratico, pero también las
clasificaciones de Kraepelin. El problema, claro esta, es que una taxonomia
botanica difiere ontolégicamente de una clasificacién de trastornos psiquia-
tricos, pues mientras en la primera pueden establecerse correspondencias
mas ajustadas entre un objeto y una categoria, en la segunda el asunto es
mucho més complejo. La razén es que las manifestaciones de los trastornos
mentales son fundamentalmente realidades conductuales que requieren de
un mayor grado de abstraccién analitica. Un ejemplo nos lo ofrece el fené-
meno de la comorbilidad y la dificultad para discernir en estos casos a qué
trastorno pertenecera una determinada manifestaciéon: ja qué categoria per-
tenecera la conducta agresiva del paciente, a su trastorno esquizofrénico, a
su trastorno de personalidad o acaso a su trastorno por uso de substancias?

El uso de las categorias psiquidtricas como realidades més que como
representaciones ha conducido al efecto definido por KLemman (1977, 1988)
como “falacia categorial”, especialmente cuando estamos exportando noso-
logias y criterios diagndsticos a contextos culturales en donde estos no ad-
quieren coherencia ni sentido, o adoptan otras coherencias y otros sentidos.
Una de las consecuencias de la falacia categorial es la tendencia a forzar la
universalidad de los criterios diagnésticos, cuando seria tan relevante como
oportuno partir precisamente de la diversidad de sintomas y cuadros clini-
cos, como es el caso de los culture-bound syndromes, para desarrollar teorfas
que pudiesen dar cuenta de la variacién. Otra de las derivaciones del pro-
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blema es la confusién que se establece entre validez (validity) y fiabilidad
(reliability) cuando la segunda, es decir, el grado de consenso y reproductibi-
lidad de los juicios diagnésticos, es utilizada como criterio subrepticio para
validar las nosologias.

Un simil de KLemmaN (1988) puede ser ttil en este punto. Suponga-
mos que diez psiquiatras estadounidenses que han sido entrenados en las
mismas técnicas y criterios diagnésticos deben entrevistar a diez amerindios
que se encuentran en la primera semana de duelo posterior a la muerte de
su esposa. Los profesionales podran determinar con un 90% de consistencia
que siete de los pacientes escuchan la voz del espiritu de su esposa, el cual
dialoga con ellos desde el mas alla. En este caso estaremos ante un elevado
grado de concordancia y fiabilidad. Ahora bien, la determinacién de si esta
experiencia es el sintoma de un estado mental anormal no podra delegarse
en la reproducibilidad de los juicios diagndsticos, sino en la interpretacion
de esta manifestacién dentro de la cultura del sujeto. Como es sabido, en mu-
chas culturas amerindias la experiencia de “oir voces” de la esposa o esposo
fallecido es una forma pautada y consuetudinaria de vivir el duelo y no pue-
de asociarse con un trastorno psicético o depresivo, tal como ha reconocido
el propio DSM-1V. Diagnosticar la experiencia auditiva de un amerindio en
duelo como el indicio de un trastorno conducira a un juicio con una elevada
fiabilidad pero a la vez con nula validez.

La validez de las nosologias no puede soslayarse con una apelacién
a la concordancia y reproducibilidad de los juicios diagnésticos, especial-
mente en el caso de los trastornos mentales, pues a la carencia de pruebas
diagndsticas objetivas se suma el hecho que los sintomas psiquidtricos se
superponen e imbrican con manifestaciones normales de la adversidad hu-
mana como la tristeza, la frustracion, la infelicidad, el temor o el duelo, entre
otras muchas. La conciencia de la relatividad cultural (a no confundir con
el relativismo) de las nosologias, los juicios clinicos y los propios trastor-
nos mentales es la garantia, en lugar del obstaculo, para el desarrollo de
un conocimiento cientifico y racional. La critica que puede realizarse a los
presupuestos del neokraepelinismo —y del determinismo biolégico por ex-
tension— no es precisamente su exceso de cientificidad, sino su falta de ella
a la hora de abordar una complejidad que no puede reducirse a determina-
ciones genéticas y a la ilusién de un mundo y unas taxonomias estables. El
contexto social, cultural y econémico-politico de la afliccién es una realidad
que estd ahi, como los cromosomas y los neurotransmisores, mostrandose
necesario para distinguir correctamente un caso de un no caso, para la tarea
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de interpretacion clinica, para la puesta a prueba de las nosologias, para la
traduccién y adaptacion de los instrumentos diagndsticos y epidemioldgi-
cos, para la determinacion de la etiologia, sintomatologia, curso, evolucién y
prondstico de muchos de los trastornos, para la dosificacién adecuada de los
psicofarmacos, para la elaboracién de politicas ptublicas y para la reflexion
sobre la propia practica profesional.

Las etnografias realizadas sobre los dispositivos psiquidtricos y las re-
des de asistencia en salud mental han abundado en esta misma direccién.
Desde los trabajos institucionales clasicos sobre el modelo manicomial (Go-
FFMAN, 1969), sabemos que las instituciones generan dindmicas de control
social que no siempre responden al ideal terapéutico. El estudio de las in-
teracciones sociales producidas en los centros de salud mental nos informa
del peso de los intereses corporativos de los diferentes profesionales, de las
estrategias de los pacientes y familiares, de las congruencias y disensiones
entre los discursos tedricos y las practicas y de la construccién cultural de la
realidad clinica (Young, 1995). Los profesionales se convierten en este tipo
de investigaciones en objeto de estudio y, por tanto, en sujetos culturales del
mismo orden que pacientes y familiares. La etnografia se convierte en este
punto en un instrumento reflexivo para repensar la “cultura de la psiquia-
tria” y sus multiples acomodaciones.

La investigacién comparativa, o el problema de la variabilidad

Hay tres ambitos que han captado de forma preferente la atencion en
las investigaciones comparativas. El primero de ellos es la cuestion de la
variabilidad sintomatolégica y su desafio a la constituciéon de una nosologia
universal. El segundo es el dilema de la diferencia en el prondstico de
enfermedades como la esquizofrenia entre los paises desarrollados (PD)
y los paises en vias de desarrollo (PVD). El tercer ambito -aunque no por
ello menos importante- alude a los problemas en la traduccién y adaptacion
cultural de los instrumentos diagnésticos y las escalas. Las tres lineas de
investigacion pueden resumirse en lo que podemos llamar “el problema
de la variabilidad” y se han desarrollado en la estela —y también en la
critica— de los grandes proyectos comparativos, como el International Pilot
Study of Schizophrenia (IPSS) (WHO, 1979), el Determinant of Outcome of Severe
Mental Disorders (DOSMD) (JaBLENSKY et alii, 1992), el Collaborative Study on the
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Assessment of Depressive Disorders (WHO, 1980) o el mucho mas reciente World
Mental Health Survey Initiative (WHO, documento electrénico). Vedamoslo con
mayor extension.

(1) La cuestion de la diversidad sintomatolégica no es nueva en el co-
nocimiento psiquiatrico. Ya KrRAEPELIN (1909) subrayo la presencia de una pe-
culiaridad expresiva de los trastornos mentales en las culturas no occiden-
tales. Los datos contemporadneos inciden en esta misma direccién, aunque
sin replicar los resultados concretos de las excursiones etnopsiquidtricas del
psiquiatra alemén. Por ejemplo, en el IPSS se hallé una mayor frecuencia de
sintomas afectivos, ideas delirantes y delirios de insercién del pensamiento en
los pacientes de las sociedades industrializadas, mientras en los contextos no
industrializados “las voces que hablan al sujeto” y las alucinaciones visuales
fueron mas prevalentes. También se encontré una mayor proporciéon de pa-
cientes del subtipo paranoide en Reino Unido, asi como una mayor frecuencia
de sintomas de desrealizacién en Estados Unidos en comparacién con India,
una mayor presencia de manfa en Dinamarca y una alta tasa de esquizofrenia
cataténica y del subtipo no especificado en India.

Los datos del IPSS tienen su continuidad en los resultados del DOSMD,
donde se indica que los casos de esquizofrenia de tipo agudo son el doble en
los PVD frente a los PD y se afirma que mientras los casos de esquizofrenia ca-
taténica en estos tltimos son practicamente inexistentes, en los PVD alcanzan
el 10%. En cuanto al subtipo hebefrénico se indica que si bien se ha diagnosti-
cado a un 13% en los PD, en los PVD solo se halla en un 4%.

Las investigaciones sobre otros trastornos mentales han ofrecido resul-
tados muy similares. En el ya clasico Collaborative Study on the Assessment of
Depressive Disorders, realizado en cinco paises (Canada, India, Iran, Japon y
Suiza), se sostiene que mientras los sentimientos de culpa y auto-reproche
aparecen en el 68% de la muestra suiza, solo esta presente en un 32% en la de
Irén. Las ideas de suicidio también exhiben cierta diversidad, pues mientras
su frecuencia es del 70% en Canadé, no alcanza el 50% en Iran. La agitacion
psicomotora adquiere, por su parte, una mayor presencia entre los pacientes
de Teheran frente a la media de los diferentes centros y la somatizacién entre
estos pacientes practicamente dobla la frecuencia de los afectados de Canada
o de Suiza.

Como los propios autores de este estudio reconocen que existe una so-
bre-representacion en la muestra de los pacientes occidentales y occidenta-
lizados, se puede hipotetizar una mayor variabilidad que la aqui apuntada.
En otros estudios transculturales sobre este trastorno se ha informado que en
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determinados contextos son raros el sentimiento de culpa, las ideas de suici-
dio, los sentimientos de desesperanza o la baja auto-estima. Contrariamente,
en estas sociedades parecen ser comunes los sintomas somaticos y cuasi-so-
maticos, como los trastornos del suefio, del apetito, de la energia, de las sensa-
ciones corporales y del funcionamiento motor (CHEN ef alii, 2003). La idea que
los occidentales psicologizan y los no occidentales somatizan es ya un lugar
comun de los estudios comparativos, aunque esta informacién deba leerse sin
maximalismos y de forma critica (BHUGRA y MasTROGIANNI, 2004), pues tam-
bién algunos estudios indican que en los contextos occidentales se expresa el
animo deprimido mediante un lenguaje somatico (PArRsoNs y WAKELEY, 1991).
En realidad, uno de los problemas de las grandes investigaciones compara-
tivas es su tendencia a esquematizar, constituyendo grandes bloques como
“culturas occidentales” y “culturas no-occidentales” o “paises desarrollados”
y “paises en desarrollo”, que no son ttiles para abordar las diferencias intrin-
secas a cada uno de estos bloques y a cada uno de los contextos nacionales
analizados; los cuales, con toda seguridad, muestran una gran variabilidad
interna en términos de grupos étnicos, clase social, tendencia religiosa y/o
mundo rural versus mundo urbano, por citar solo algunas dimensiones.

Otra de las limitaciones es la falta de investigaciones que incluyan sinto-
mas ajenos a los criterios diagnosticos preestablecidos. De ello se deriva que
en muchas ocasiones se apunte como colofén que existe una uniformidad
transcultural de los cuadros, cuando la homogeneidad ha sido forzada me-
todolégicamente y la diversidad es evidente incluso con posterioridad a este
proceso. Posiblemente esta sea la razén de la reluctancia a incluir los culture-
bound syndromes en este tipo de investigaciones.

La solucién maés frecuente al problema de la variabilidad ha consistido
en la aplicaciéon del modelo patogenia/ patoplastia; una teorfa introducida por
BIrnBAUM (1878-1958) que Kraepelin utilizé para distinguir entre el nicleo pa-
togénico duro (patogenia) y las condiciones circunstanciales que impone la
procedencia étnica, las formas de vida y la biografia del paciente (patoplastia).
Este modelo se aplica frecuentemente en la psiquiatria contemporanea aso-
ciando la patogenia con la forma del sintoma y la patoplastia con el contenido.
LErF (1988) por ejemplo, argumenta que mientras la forma comprende aque-
llas caracteristicas esenciales que lo distinguen de otros sintomas diferentes,
el contenido puede ser comtin a una variedad de manifestaciones y se deriva
del contexto cultural del paciente. Un ejemplo puede ser oportuno en este
punto: los pacientes depresivos severos pueden oir voces diciéndoles que son
criminales o pecadores. Los pacientes creyentes tendran mas tendencia a ser
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pecadores, y los no-creyentes, a ser criminales. La forma o patogenia sera para
Leff el hecho que en ambas situaciones estamos ante alucinaciones auditivas.
El contenido o patoplastia, por su parte, adquirira un cardcter mas volatil y
dependiente de la cultura del sujeto, por ejemplo: sus creencias religiosas.

El modelo patogenia/patoplastia ha sido utilizado de forma generali-
zada en las investigaciones comparativas por su capacidad para establecer
un equilibrio, aunque a nuestro juicio precario, entre la universalidad de la
psicopatologia y la diversidad de los sintomas (MARTINEz HERNAEZ, 2000b).
Mientras se respeta una evidente variabilidad, se hace énfasis en que la forma
(o significante) es lo verdaderamente importante, pues es la que permite ins-
cribir los sintomas en un marco nosolégico determinado. El contenido, por su
parte, es observado como una realidad afectada por las culturas locales, pero a
la vez secundaria para el discernimiento de los cuadros. Ahora bien, la férmu-
la en cuestiéon no ofrece una solucién para una parte importante de los casos.

Una de las carencias del modelo patogenia/patoplastia es que no per-
mite contextualizar de manera adecuada. En la medida que lo patopléstico es
del orden de la anécdota no es determinante para definir, por ejemplo, si “oir
voces” es una manifestacion psicética o una forma consuetudinaria de vivir el
duelo entre ciertos grupos culturales, como los amerindios. Otra de las limi-
taciones es que en determinadas situaciones la hegemonia de la forma sobre
el contenido se invierte. Una sencilla pregunta puede ilustrar esta carencia:
¢La diferente manifestacion de la depresion en sintomas de somatizacién o de
psicologizaciéon qué es, una diferencia de forma o de contenido? Pareceria que
lo variable en este caso seria la forma, mientras que el contenido, llamémosle
“animo deprimido”, serfa lo invariable. ; Cudl sera en este caso el criterio para
definir lo patogénico y lo patoplastico, la forma o el contenido?

Con el modelo patogenia/patoplastia se intenta confirmar la universa-
lidad de los criterios diagndsticos a costa de reducir la importancia del factor
local. La dimensién cultural queda asi limitada a los aspectos epifenoménicos
de los trastornos mentales; esto es, a si el delirante se cree un espia de la CIA
o del Mossad. Sin embargo, la argumentacién que permite llegar a esta de-
duccién no se basa en criterios de objetividad, pues la forma no es siempre
invariable ni el contenido debe entenderse como una realidad secundaria, ya
que al fin y al cabo es la que organiza la experiencia del paciente. Una prueba
adicional a nuestra argumentacién es que el factor cultural desborda el plano
sintomatoldgico para afectar otras variables clinicas como el pronéstico.
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(2) Las investigaciones transculturales nos informan de un mejor pronds-
tico de la esquizofrenia en los paises en vias de desarrollo (PVD) en compa-
racion con los paises desarrollados (PD) (SarTorius et alii, 1996). Las hip6tesis
para explicar esta variabilidad son multiples. La propia OMS indicaba en el
IPSS algunas pistas que podrian guiar los estudios posteriores, como la posi-
bilidad de que estuvieran involucrados factores locales (estructura familiar,
factores econémicos), que la variabilidad en el prondstico se debiera a diferen-
cias de tratamiento o que los sintomas visibles por el profesional respondieran
en el fondo a enfermedades diferentes.

En el DOSMD la hipétesis cultural cobra mas fuerza, ya que los resulta-
dos replican la variabilidad en el prondstico y el disefio de cohortes segtin ini-
cio agudo o insidioso de esta investigacion permite descartar un posible sesgo
de muestreo por el cual en los PVD se estuviesen incluyendo mas pacientes
con inicio agudo, y por tanto mejor pronéstico, que en los PD. Por otro lado, la
hipétesis de los factores socioculturales parece congruente con estudios ante-
riores, como los de WAXLER (1979), quien a partir de sus trabajos comparativos
habia planteado que el pronéstico dependia de la respuesta social.

La idea de Waxler deriva de su observacién de las familias cingalesas,
las cuales presentan ante un caso de esquizofrenia un curioso comportamien-
to, pues no aceptan ni un diagnéstico de incurabilidad para el afectado ni
la posibilidad de una cronificacién, sino que negocian el diagnéstico con el
profesional, ya sea psiquiatra o profesional folk. El motivo es que no conciben
que el individuo sea responsable de su enfermedad, sino que su cuerpo o
alma estan poseidos. De esta manera, las expectativas sociales sobre el curso
de la enfermedad se convierten en beneficiosas, ya que se espera que una vez
recuperado de la posesion el afectado volverd a su estado normal.

Si bien esta idea ha sido discutida (CoHEN, 1992), la hipétesis sociocultu-
ral ha generado un interesante campo de investigacion para epidemiélogos
y etnégrafos (THARA, 2004; HaLLiBURTON, 2004). Hoy por hoy podemos hablar
de cuatro lineas de estudio que, si bien no son excluyentes ni contradictorias
entre si, pueden descomponerse a efectos analiticos.

La primera linea ha enfatizado el papel del trabajo y de las variables
econdmico-politicas (WARNER, 1985, 1992). Concretamente se alude a que la
estructura de empleo formalizado de las sociedades de capitalismo avanzado
junto a la demanda de habilidades a los trabajadores se convierten en obsta-
culos a la reinsercién social de los pacientes, al menos en comparacién con el
sistema de tareas no formalizadas que caracteriza otros contextos como los
rurales. Adicionalmente, parece existir una asociacién entre crisis econémicas,
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altas tasas de desempleo y mayor ntmero de ingresos y re-ingresos en los
hospitales psiquidtricos cuando se analizan los datos desde una perspectiva
histérica. La dificultad de acceso a un empleo adquiere en este punto capa-
cidad explicativa para entender las diferencias de prondstico a partir de la
mayor o menor reinsercion de los afectados.

El impacto de las concepciones culturales constituye una segunda linea
de investigacion relevante. Las ideas de persona, la manera de entender la
enfermedad, las expectativas de curacién o cronicidad son, de hecho, factores
fundamentales para el prondstico. Por ejemplo, en un estudio (GUARNACCIA et
alii, 1992) se compararon las concepciones de la psicosis entre familias hispa-
nas, africano-americanas y euro-americanas en Estados Unidos. Los resulta-
dos son reveladores: mientras el 65% de las primeras pensaban que la enfer-
medad tenia curacién, solo el 19% de las familias euro-americanas concebia
esta posibilidad. Inversamente, mientras solo el 31% de los hispanos entendia
la enfermedad mental como incurable, el 81% de los euro-americanos afirma-
ban que los trastornos mentales severos eran incurables Un interesante resul-
tado que podria explicar el mejor prondstico de la esquizofrenia en algunos
colectivos hispanos.

El tercer tema investigado ha sido el impacto de la familia a partir de
variables como la Emocién Expresada (EE); un término y una técnica para va-
lorar las actitudes emocionales de los familiares hacia los pacientes. Es sabido
que a mayor EE, principalmente en sus dimensiones de hostilidad y criticis-
mo, se producen més recaidas, peor curso de la enfermedad, menor insercién
psicosocial y mas sintomatologia. Las actitudes de la familia, los procesos de
estigmatizacion, el tipo de estructura de parentesco y el papel de apoyo o de
criticismo de esta son, de hecho, variables que resultan alumbradoras de las
diferencias de prondstico en las investigaciones comparativas (KArNo et alii,
1987, WIG et alii, 1987).

En dltimo lugar tenemos los estudios sobre el impacto del tamafio y
morfologia de las redes sociales (MARTINEZ HERNAEZ, 1999). Se trata de una
variable profusamente estudiada en relacién con las rehospitalizaciones, la
calidad de vida y el desarrollo de habilidades. En sintesis podemos decir que
las redes caracterizadas por una alta densidad —es decir, aquellas donde la
mayor parte de los actores que envuelven a ego interactian entre si— parecen
tener un efecto protector en cuanto a las recaidas en los contextos culturales
de baja estigmatizacién. Contrariamente, la densidad de la red se convierte
en un predictor de mal prondstico en contextos urbano-industriales cuando
el marco de concepciones culturales supone la exclusién de los enfermos. En
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realidad, las redes mas adecuadas siempre son aquellas que replican la es-
tructura estandar del contexto: las redes de alta densidad en sistemas sociales
de pequefia escala o Gemeinschaft y las redes abiertas y dispersas en sistemas
urbano-industriales o Gesellschaft.

(3) Otro de los focos actuales de investigacion es la adaptacién de los
instrumentos diagnosticos y epidemiolégicos. Desde un punto de vista psico-
métrico, la traducciéon de un cuestionario constituye un proceso técnicamente
complejo para el que existen procedimientos ya protocolizados. Sin embargo,
y a pesar de este esfuerzo técnico, la cuestién de la fiabilidad y validez de los
instrumentos ha levantado enormes suspicacias (CANNINO et alii, 1997; BHul
y BHUGRA, 2001). Una de las causas es que desde la epidemiologia se tiende
a pensar que una simple traduccién lingtiistica es suficiente. Pero -y este es
el problema- cada cultura muestra patrones diferenciados de expresién de
la afliccién y de la enfermedad. La cultura no es solo un esquema cognitivo
de representaciones, simbolos y formas de pensar, sino también un sistema
que modela la experiencia y emocionalidad humanas. La idea de culpa, por
ejemplo, adquiere poco sentido en determinadas culturas que enfatizan la
vergiienza y/o la deshonra (KINZzIE et alii, 1982). Los contenidos que propician
una situacién de malestar varfan también a lo largo de las diferentes socieda-
des. Como resultado, las pretensiones de homogeneidad se tornan precarias,
porque los instrumentos se enfrentan a realidades autéctonas poco compati-
bles con los criterios diagndsticos.

OBEYESEKERE (1995) ha planteado el problema con ironia mediante un
ejercicio de inversién etnocéntrica. Supongamos, nos dice, que tomamos a
un varén o mujer sudasidtico que presenta los siguientes sintomas: pérdida
brusca de peso, fantasias sexuales, poluciones o emisiones nocturnas y deco-
loracién de la orina. En el Sur de Asia el paciente sera diagnosticado de forma
indefectible como un caso de “pérdida de semen” (un culture-bound syndrome
conocido como dhat), aunque en términos operacionales podamos encontrar
esta constelacion de sintomas en muchas sociedades, desde China a Peru.
Imaginemos por un momento que elaboramos un instrumento diagndstico
siguiendo la sintomatologia apuntada y que lo utilizamos entre la poblacién
norteamericana. Con toda seguridad encontraremos una tasa considerable de
prevalencia de dhat, con lo cual podremos concluir que estamos ante un sin-
drome universal.

El dilema de Obeyesekere pone en cuestion los procedimientos meto-
dolégicos utilizados en los estudios de prevalencia y, a la vez, visibiliza el
problema de la falacia categorial que antes hemos analizado. Con todo, lo
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que queremos resaltar aqui es que la adaptacién de los instrumentos diag-
noésticos requiere de una traduccién no solo idiomadtica sino también cultural.
Los mundos locales no son contextos epifenoménicos que puedan soslayarse
mediante artificios metodoldgicos, sino realidades que constituyen una de las
fuentes principales de la variacién en psicopatologia.

La asistencia, o el reto de la multiculturalidad

Si bien la diversidad étnica y cultural es un rasgo distintivo de las sociedades
contemporaneas, la multiculturalidad no es un fenémeno nuevo. Como in-
dica LEVI-STRAUSS (1996), las sociedades humanas nunca han estado solas, ya
que siempre han dependido de un otro real o ficticio para construir su identi-
dad. El elemento que marca la diferencia en la modernidad no es por tanto la
diversidad, sino el grado de esta diversidad y los procesos de hibridacién. El
incremento de las migraciones transnacionales ha producido un efecto hasta
ahora desconocido de desterritorializacién de los grupos humanos que preci-
sa de la formulacién de nuevas politicas de cohesion social y convivencia. Las
tecnologias de la informaciéon han producido un efecto de empequefiecimien-
to del mundo y un aumento de la comunicacion entre lugares distantes que ha
permitido la modificacién de las coordenadas espacio-temporales (CASTELLS,
1998): ahora lo simultaneo en el tiempo no es necesariamente contiguo en el
espacio. Los procesos de globalizacion econdmica han generado una mayor
interdependencia regional y un mayor desequilibrio en la distribucién de los
recursos que tiene efectos sobre los sistemas sanitarios: ausencia de sistemas
de atencién en salud mental en muchos paises pobres, dificultad en el acceso
a los tratamientos, inequidad en la atencion, etc. La cultura de la modernidad,
por su parte, ha adquirido el cardcter de metacultura que filtra en los diferen-
tes mundos locales y que incluso mediatiza nuestro contacto con los produc-
tos y representaciones de estos mundos a partir de la relaciéon consumidor-
mercancia. Tallas senegalesas, comida china, noticias sobre los movimientos
indigenas en México, musica popular europea, son productos culturales des-
prendidos de su mundo local que han sido incluidos en sistemas globalizados
de mercantilizacion y consumo. El mundo en el que vivimos es cada vez mas
un espacio de culturas liquidas y de hibridaciéon desigual entre la metacultura
global y los diferentes mundos locales. Incluso los movimientos de defensa de

156



M?® A. Martorell, J. M. Comelles, M. Bernal Antropologia y enfermeria

la identidad pueden entenderse como formas de resistencia a este proceso de
hibridacién desigual que a la vez que lo contestan permiten reproducirlo.

En este escenario global, los servicios de salud mental deben afrontar
el reto de la interculturalidad. Los culture-bound syndromes que se circunscri-
bian a contextos foraneos conforman ahora la cotidianeidad de la asistencia
psiquiétrica. Lo mismo podemos decir de la diversidad sintomatoldgica o de
la mayor presencia de trastornos adaptativos y de sindromes por estrés pos-
traumatico como consecuencia de los desarreglos de la globalizacién': con-
flictos bélicos, migraciones, desplazamientos de poblacién, pobreza, etc. Los
problemas derivados de la exclusién, la marginacién y el racismo también
adquieren relevancia en la salud mental, pues los problemas estructurales se
materializan en la vida de personas concretas en forma de frustracién, baja
autoestima, agresividad, violencia y otras emociones y comportamientos.

Las respuestas a estas cuestiones han sido diversas en los diferentes con-
textos nacionales, pues la implementacién de politicas ptblicas en salud men-
tal ha sido dependiente de los modelos de ciudadania més amplios que han
englobado y ofrecido sentido a estas iniciativas. La reduccién de las desigual-
dades en el acceso al sistema sanitario, la sensibilidad hacia las identidades y
particularidades en el contexto de una ciudadania multicultural o la simple
negacion de la diversidad han sido algunas de estas respuestas.

El modelo britanico (LirtLEwoob, 1993), por ejemplo, ha tomado como
base un liberalismo clasico asociado con su historia colonial y ha entendido
que la respuesta mas adecuada era la lucha antirracista en el acceso a los ser-
vicios sanitarios. Sin embargo, sus iniciativas estan lejos de cumplir el ideal
liberal de disminuir la brecha entre ciudadanos de primera y ciudadanos de
segunda. El republicanismo francés (FrReemaN, 1997) con la delegacién de la
identidad cultural y étnica en el individuo, ha soslayado las desigualdades so-
ciales que se imbrican con las identidades culturales y que afectan finalmente
al ejercicio real de los derechos de ciudadania. El modelo multicultural (libe-
ralismo multicultural) de Canadé (KymLicka, 1995) no ha podido resolver el
riesgo de que ante determinadas situaciones de desigualdad el reconocimien-
to de los derechos colectivos puede llevar a la conformacién de guetos que
favorece la segregacién y la injusticia social. Las politicas estadounidenses,
por su parte, han tendido a reificar la nocién de etnicidad, y lo que es mas pre-
ocupante, incluso de raza, generando un modelo de “competencia cultural”?

1 Véase en este punto el excelente trabajo de DesjarLAIs ef alii (1995).

2 Véanse, entre otros, los siguientes trabajos: (U.S. DEPARTMENT OF HEALTH AND HUMAN SERVICES,
1992; Goobg, 1999; Lorez, 1989; MELF! et alii, 2000; U.S. DEPARTMENT OF HEALTH AND HUMAN SERV-
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que puede resultar tan formalizado como amplificador de las diferencias, a
pesar de su considerable predicamento en la literatura médica reciente.

La competencia cultural se ha definido como el conjunto de habilidades
académicas e interpersonales que permiten que los individuos incrementen
su comprension y apreciacion de las diferencias y similitudes culturales de los
grupos humanos. La definicién parece en principio adecuada. El problema se
encuentra en su praxis. ; Cémo congeniar un modelo basado en la observacion,
caracteristico del neokraepelinismo y las tendencias bioldgicas, con la escucha
atenta necesaria para la sensibilidad cultural? ;Dénde se ubica la cultura pro-
fesional en este escenario? ;Qué debemos entender como cultura, el equipaje
simbdlico de los pacientes de grupos no mayoritarios o cualquier mundo de
representaciones y practicas de los usuarios? Estas cuestiones no han recibido
una respuesta adecuada desde el modelo de competencia cultural.

En realidad, la aplicaciéon de la nocién de competencia cultural ha pre-
sentado diversos riesgos y deficiencias en su puesta en practica. Sin animo de
ser exhaustivos, algunos de ellos han sido:

1. El énfasis en las habilidades de los proveedores de salud en detri-
mento del andlisis del sistema sanitario y del escenario social mas
amplio.

2. La tendencia a cosificar las referencias culturales de los usuarios
mediante un tratamiento asistemético de este tipo de variables en
las historias clinicas. Por ejemplo, a menudo se ha comprendido
la identidad étnica del paciente como una informacién del mismo
orden que el diagnéstico, el tratamiento o la sintomatologia. Este
error radica en la falta de formacién de los profesionales de la salud
mental en antropologia y en ciencias sociales que lleva a tratar los
factores socioculturales como variables biolégicas.

3. La escasa atencion prestada a las condiciones materiales asociadas
con la diversidad cultural, especialmente en los colectivos mas vul-
nerables (inmigrantes ilegales, refugiados, etc.).

4. La comprensién de la cultura como un conjunto de creencias mas
que como un sistema que organiza la experiencia subjetiva. La no-
cion de creencia deviene, finalmente, en una minusvaloracion de
los saberes populares y sus recursos terapéuticos.

1ces, 2001).
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10.

La reduccién de la cultura al &mbito de la comunicacion clinica,
cuando también constituye un contexto explicativo de la etiologia,
la sintomatologia, el curso, evolucién y tratamiento de los trastor-
nos mentales.

La atribucién de la “cultura” exclusivamente a los usuarios perte-
necientes a las minorias étnicas, de tal forma que los pacientes de
los grupos mayoritarios se convierten en sujetos “aculturales”, asi
como los propios profesionales.

La concepcién de la cultura como una realidad estable, cuando la
modernidad se caracteriza por el dinamismo y la hibridacién cul-
turales.

La ausencia de principios metodolégicos para investigar la asocia-
cién entre cultura y poder, principalmente cuando estamos hablan-
do de grupos sociales caracterizados por la exclusién, la margina-
cién y el racismo.

La excesiva protocolizaciéon de los procedimientos, que impide una
contextualizacién, valoracién y tratamiento adaptados a la especi-
ficidad de cada caso.

La creacién de estereotipos culturales y/o étnicos que no dan cuen-
ta de la diversidad interna existente en toda cultura y que pueden
correr el riesgo de enquistarse en la forma de prejuicios.

Una adecuada competencia cultural de los profesionales debe ir mas
alla del simple conocimiento y reproduccién de estereotipos como si fuesen
rasgos clinicos. Entre otras cosas porque la cultura es una realidad dindmica
que se presta a la diversidad interna, a los pidgins y al mestizaje. La reflexién
sobre la propia cultura profesional, la cultura local y los efectos de la globa-
lizacién es el punto de partida para una actitud de competencia en este 4m-
bito, porque mueve a un didlogo entre saberes y presunciones. La capacidad
etnografica de situarse “entre” un mundo profesional conocido y un mundo
por conocer es el criterio que a nuestro juicio debe definir la competencia
(inter)cultural en un escenario en donde lo exético es ya lo cotidiano.

Conclusion
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En este articulo hemos reflexionado criticamente sobre tres ambitos de la
psiquiatria cultural: el descubrimiento de la cultura profesional, la inves-
tigaciéon de la variabilidad de los cuadros clinicos y la adecuacién de los
servicios de salud mental a la realidad multicultural de nuestro tiempo. Por
razones de extensién, hemos prescindido de otros temas que también debe-
rian recibir atencién, como la eficacia simbdlica de las terapias folk, el anélisis
del suefio o la etnopsicofarmacologia.

El descubrimiento de la cultura profesional ha supuesto hacer conscien-
te que la psiquiatria, como cualquier campo cientifico-técnico, es un sistema
dey para la realidad; esto es: un sistema que permite dar significado (nosolo-
glas) al paisaje psicopatolégico y a la vez modificarlo mediante determina-
das incursiones empiricas (tratamientos). La conjuncién entre el mundo de
representaciones en el que ha sido socializado el profesional y la dimensién
empirico-practica favorece la ilusién de un mundo estable de presunciones,
principalmente cuando se “naturaliza” el propio sistema cultural convirtién-
dolo en la representacion de la realidad méas que en una representacion de la
realidad. Esta ilusién obstaculiza la posibilidad de un conocimiento racional
y verdaderamente cientifico de los trastornos mentales, pues parafraseando
a Bourpieu (1980) podemos decir que el progreso del conocimiento es indiso-
ciable del progreso en el conocimiento de las condiciones del conocimiento.

El problema de la variabilidad, por su parte, ha suscitado diferentes
problemas tedricos y metodoldgicos, entre los que cabe destacar el uso -o
casi seria mejor decir el rescate- de férmulas ad hoc creadas por la psiquiatria
del siglo x1x, como el modelo patogenia/patoplastia. Atribuir toda variaciéon
a la patoplastia y toda uniformidad a la patogenia recuerda el viejo dicho de
disparar la flecha y después pintar la diana. Es necesario que las investiga-
ciones intenten dar cuenta de la diversidad de manifestaciones, incluso més
alla de los criterios diagnésticos definidos a priori, para dibujar el escenario
de variacién de los trastornos mentales. Para ello puede ser ttil la conjun-
cién de las grandes investigaciones epidemiolégicas —con sus sofisticados
instrumentos y protocolos de medicién- con el andlisis mads microscépico
y cualitativo de los mundos locales donde los afectados viven e interactan.

En ultima instancia, el reto de la asistencia en contextos multiculturales
nos dirige al territorio de las politicas pablicas en salud mental; un &mbito
que no puede prescindir del analisis de la propia cultura profesional. Cuan-
do este andlisis no estd presente, la trivializacién de la cultura del paciente
mediante su reduccién a problemas de comunicacién y su insercién en pro-
tocolos preestablecidos puede inducir a la confusién entre una “psiquiatria
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cultural” y una “psiquiatria de la cultura”. Y es muy diferente el andlisis
cultural del paciente que la patologizacién de sus rasgos étnicos. La “compe-
tencia cultural” debe dejar paso a una “competencia intercultural” que nos
permita vislumbrar la atencién como un didlogo entre interpretaciones de la
realidad, entre el clinico y el paciente, entre el conocimiento psiquiatrico y las
representaciones locales, entre la cultura profesional y la cultura local. Solo
asi podremos enfrentarnos a la complejidad de un mundo intercultural.
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Profesar en drogodependencias

Oriol Romani y Enrique Ilundain

El ejercicio de las y los diferentes profesionales en drogodependencias viene
marcado por el cardcter de “mundo aparte” con que se contempla su tra-
bajo, dentro del conjunto de campos y subcampos posibles de la asistencia,
tanto social como sanitaria. El hecho de desempefiarse en “lo de las drogas”
conlleva una carga de representaciones sociales entreverada de perspecti-
vas, representaciones e incluso deformaciones relacionadas con las diversas
profesiones, resultando en algo especial el hecho de trabajar en drogodepen-
dencias, y més atin cuando se trata de programas de Reduccién de Darios.
Asi, no se trata ya de “tener un trabajo como otro cualquiera”, sino de asumir
modos filoséficos, éticos, practicos y hasta estéticos que cuesta parangonar
con los de otros campos del ejercicio profesional.

Intentaremos aqui desarrollar una explicacién sencilla sobre, en primer
lugar, qué es lo que hace diferente al “mundo de las drogas”, y el de las poli-
ticas y programas de Reduccién de Danos, de otros campos de intervencion;
y, en segundo, cémo esas representaciones diferenciales implican maneras
de ejercer y repensar la profesion, e incluso de vivir la propia vida al compés
de un ejercicio que conlleva, ademas del puro desarrollo de pautas y compe-
tencias canénicas, formas alternativas de entender las practicas y filosofias
de intervencion.
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Cultura y representaciones sociales sobre las drogas

En el modelo general de analisis sociocultural de las drogas, segtin la formu-
lacién ya clasica de la “triada” de ZINBERG (1984) —contextos, sujetos y drogas-,
consideramos que la variable determinante en dltima instancia es la del con-
texto sociocultural, en el seno del cual se producen tanto la construccién de
las drogas como la de los propios sujetos.

Para ser operativos, al analizar el nivel de las percepciones o discursos
nos centraremos en una definicién de las representaciones sociales entendidas
como el conjunto sistematico de valores, nociones y creencias que permiten a
los sujetos comunicarse y actuar, y asi orientarse en el contexto social donde
viven, racionalizar sus acciones y defender su identidad. Ademas de valores,
nociones y creencias, implican unas actitudes; y todo ello se relaciona con
unos comportamientos. Sin duda, no se puede postular una relacién mecé-
nica entre representaciones sociales, comportamiento y actitud, sino que son
muchas y muy complejas las mediaciones que existen entre ellos.

Asi pues, existe una relacién dialéctica entre practicas y representacio-
nes sociales. Por un lado, las préacticas sociales preceden a las representacio-
nes, ya que estas las explican, justifican, etc.; por otro lado, las representacio-
nes sociales llegan a adquirir entidad propia, sobre todo en nuestras actuales
sociedades de la informacién, por lo que se encuentran completamente im-
plicadas en las practicas sociales cotidianas. Un buen ejemplo al respecto es,
precisamente, el caso de las drogas, donde unas determinadas representacio-
nes sociales acerca de las mismas influyen en comportamientos, en précticas
sociales; pero al mismo tiempo dichas précticas van dotando de contenidos
cambiantes a las mencionadas representaciones sociales. Otro ejemplo seria
el uso de la “mano dura” como solucién a conflictos (vg., la pena de muerte
contra la criminalidad en los EE UU; o la guerra global para combatir el te-
rrorismo) que, sin ninguna prueba empirica de su eficacia, y obviando su in-
compatibilidad con derechos elementales, se postula como una orientaciéon
indiscutible... que acaba influenciando muchas précticas.

Las representaciones sociales sobre las drogas son parte constitutiva
fundamental de este fendmeno social: un elemento nuclear. Solo hace falta
recordar que hasta la mitad del siglo xx, el uso de estas sustancias que noso-
tros hemos unificado bajo la categoria de drogas estaba asociado a &mbitos
basicos de la vida como son la religién y la medicina. Y es en cada una de
las distintas situaciones socio-histéricas, donde las representaciones sociales
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nos explican qué son las drogas (o los medicamentos, o los sacramentos, o de
lo que se trate), qué origen, historia, cualidades, consideracién social tienen,
para qué sirven, qué efectos se esperan de ellas, como deben de tomarse, etc.
De hecho, se sostiene que la “acumulacién” de creencias sobre una droga
puede jugar un papel predictivo respecto al consumo de la misma (PAEz et
alii, 1992).

En nuestra sociedad existe un modelo de percepcién y gestién de las
drogas que se basa en la articulacién de dos paradigmas fundamentales en
la definicién de las mismas, que son el de tipo juridico y el de tipo médico.
Estos, debido a su situacién hegemonica, han logrado producir un conjunto
de ideas sobre lo que son las drogas y su lugar en el mundo (con su influen-
cia en la visién general del mundo), con un peso muy importante de sus
aspectos morales (asociacién con lo que debe — o no debe — ser, con la fruta
prohibida y/o con las recompensas placenteras...); han producido también
un conjunto de dispositivos sociales para gestionar su presencia, sus efectos,
etc. En el caso de Espafna, podemos constatar que las representaciones socia-
les sobre las drogas han tenido un importante peso dentro del conjunto de
las representaciones sociales que han existido en nuestro pais en los tltimos
veinticinco afios. En efecto, el llamado “problema de la droga” constituye un
problema social construido durante la Transicién a la democracia y en los
inicios de esta que ya forma parte del repertorio de los problemas basicos de
nuestra sociedad (MEGias et alii, 2000; Romani, 2004). El lenguaje es buen sin-
toma: muchas expresiones de argot han sido generalizadas- normalizadas
(ejemplos: mono, chute, etc).

Estrategias y politicas sobre reduccién de dafios relacionados con
drogas

La estrategia sobre drogas es una dialéctica que articula de manera especifi-
ca, en cada momento histérico, los niveles globales y locales de las politicas
sobre drogas: las politicas internacionales del control de la oferta, con las po-
liticas nacionales, regionales y municipales, y con las practicas profesionales,
cada vez mas heterogéneas, y mas centradas en asistencia y control de la de-
manda. Es importante sefialar que en los niveles medios de decisién politica
(regionales, municipales) se llevan a cabo practicas divergentes respecto a
las orientaciones emanadas de los niveles mas macro (basicamente: Naciones
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Unidas, Junta Internacional de Fiscalizacién de Estupefacientes, Oficina de
NNUU sobre Drogas y Delito), y que coinciden con orientaciones cada vez
mas hegemonicas de los profesionales del campo; nos referimos al desarro-
llo que, en la década de los 90, han ido adquiriendo las politicas de reduccion
de darios. Estamos, pues, en un momento histérico en que, desde dmbitos dis-
tintos (politicos, profesionales y otros) empieza a haber una cierta conciencia
de que las intervenciones basadas exclusivamente en el paradigma de tipo
juridico (prohibicionista) no resultan nada précticas, sino mas bien contra-
producentes, para la gestion del conflicto social y el abordaje de los proble-
mas de salud publica asociados. A partir de la evaluaciéon de algunos efectos
perversos del paradigma penal, relacionados sobre todo con la extensiéon
del VIH y otros problemas sanitarios derivados de la practica endovenosa
clandestina, se han ido elaborando orientaciones més pragmaticas, de tipo
sociosanitario, que han ido configurando las politicas de reduccién del dafio
(Grup Ia1a y cols., 2000).

Las experiencias a través de las politicas de reduccién de dafios han he-
cho emerger, una vez mas, la centralidad de las variables socioculturales en
la constituciéon del fenémeno de las drogas, y su utilidad para la intervenciéon
en algunos de sus principales problemas, cuestionando no solo el modelo
penal, sino también aquellos basados en una aproximacién estrictamente
biomédica. De hecho, el modelo participativo que implican las politicas de
reduccién de danos (papel central de los usuarios, evaluacién comunitaria de
los problemas y sus posibles vias de solucion, etc.) tiene ya otros precedentes
en terrenos sociales y sanitarios, por lo que el andlisis contrastado de todos
ellos puede contribuir a orientarnos hacia un tipo de intervenciones que for-
talezcan el protagonismo de las propias poblaciones en la resolucién de sus
diversos problemas (Haro y Keyzer, 1998; CroucH, 1999). Desde las expe-
riencias de investigacion-accion en Latinoameérica, hasta las de participacion
comunitaria en salud en Europa (Health Councils o Citizens Juries ingleses, o
los Comitati Misti de la Emilia Romagna en Italia), queda claro que la mejora
de la salud de las poblaciones esta mucho mas relacionada con su poder, con
su capacidad de decision (empowerment), o sea, con cuestiones sociopoliticas,
que no con meros desarrollos técnicos (SERAPIONI y RoMaNi, 2003).

Los principales objetivos de las politicas de reduccién de dafios se ba-
san en metodologias consistentes en la interaccién de los profesionales con
las personas y grupos afectados, en la movilizacién de todos ellos y la dota-
cién de los recursos necesarios para dichos objetivos. El uso de determinados
farmacos (sustitutivos u otros) o el intercambio de jeringuillas, por ejemplo,
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no son méas que algunos de los multiples instrumentos con que deben contar
los agentes sociales/ profesionales que trabajan sobre el terreno, y a los que
hay que dotar de los conocimientos y medios necesarios para el desarrollo
de su labor, centrada sobre todo en comunicacién, relaciones y habilidades
sociales, conocimientos interactivos..., en fin, en el manejo de elementos cul-
turales y sociales basicos. Ademas, claro estd, de contar con los recursos que
permitan concretar todas aquellas iniciativas destinadas a mejorar la calidad
de vida de los usuarios con problemas de drogas.

Por tanto: si queremos conseguir los objetivos de las politicas de re-
duccién de dafios, si pensamos que estas son algo mas que un discurso que
reemplaza a otro que no se sostiene ya ni por sus resultados, ni por sus in-
coherencias tedricas, ni por su falta de humanidad, debemos orientar los
esfuerzos a consolidar la accién y la movilizacién social, la solidaridad y la
comunicacién y la creatividad cultural y, en definitiva, a crear las condicio-
nes que permitan que todos estos elementos se desarrollen.

Ya va siendo hora de que no nos contentemos solo con poner “parches”
a situaciones con que nos encontramos un dia si y al otro también. Y aqui
vendria una segunda deduccién sobre la que reflexionar. Sabemos que una
parte significativa de los dafios relacionados con ciertos usos de drogas po-
driamos denominarlos, siguiendo un eufemismo de gran actualidad, como
“dafios colaterales” derivados de politicas prohibicionistas todavia vigentes
y hegemonicas. En consecuencia, las politicas de reduccién de darfios, para
conseguir sus objetivos, no deberian limitarse a “reparar” desastres produ-
cidos por el prohibicionismo y el tipo de sociedad que lo ha engendrado,
realizando la paradoja de hacer el “trabajo sucio” de convertir este mundo
en algo un poco mas vivible, sino que deberian plantearse explicitamente
cambios a nivel de la politica, pensando mas bien en la “gran” politica.

De hecho, a las politicas de reduccién de dafios y a todo el movimien-
to generado a su alrededor les ocurre como a muchos otros movimientos
sociales (en el mds amplio sentido del término) en la actualidad, sean estos
movimientos sociales en torno a la vivienda, a la defensa de los vinculos
sociales y la identidad, a la libertad de movimientos, a la creacién cultural,
a las construcciones de género, a la defensa de un mundo (social y fisico)
equilibrado, justo y en paz, o a la lucha contra la pobreza, la explotacién o la
ignorancia... Parece que esta actuacién auténoma de los grupos sociales se
vea abocada, hoy por hoy, a jugar el rol de Sisifo, tiene un techo que impli-
ca siempre “volver a empezar”, ya que no encuentra el tipo de articulaciéon
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politica que le permita cambiar o incidir de manera significativa en las rela-
ciones de poder.

Quizas esto sea plantearse demasiadas cosas, pero si parece ttil clarifi-
car que, para ser coherentes con los objetivos de las politicas de reduccién de
dafios, debemos olvidarnos de una cierta asepsia profesional y ser conscien-
tes de que este tipo de planteamiento profesional es al mismo tiempo pro-
fundamente politico: quizas esto nos facilite el pragmatismo de contribuir a
mejorar las condiciones existenciales de la gente en el dia a dia.

La profesion, frente a los problemas “de drogas”: conocimiento,
creencia y praxis

Si lo desarrollado hasta aqui atafie en un sentido amplio a la sociedad en
general, nos hemos de centrar ahora en analizar el estado de la cuestién en las
politicas de drogas. Los programas de reduccién de dafios relacionados con
los usos de drogas se revelan en la practica como micro-representaciones de
los panoramas politicos, sociolégicos y asistenciales en que nacen (ILUNDAIN,
MARKEZ y ARRIETA, 2005). Esto hace que el ejercicio profesional en el sector
de las drogodependencias revista rasgos caracteristicos y diferenciadores
respecto del desempeno de colegas de profesion en otros campos, y que
sus alcances y productos se sometan a percepciones, valoraciones y, en
definitiva, representaciones sociales —y microsociales, en los sectores
profesionales — tefiidas con el barniz de lo diferente e incluso por algtin grado
de estigmatizacion.

Para empezar, en politicas sobre drogas sigue faltando un elemento de
sostenibilidad fundamental para las estrategias sobre reduccién de riesgos y
dafios, que consiste esencialmente en emprender reformas legales. Reformas
que puedan incidir no solo en el desempefio de intervenciones, sino tam-
bién en la gestion de politicas de drogas con exigencia y control politico y
técnico de los resultados e incluso, reformas que acaben cuando menos con
la persecucion legal de facto al usuario de drogas, como generadora basica
de muchos de sus problemas sociales que, inevitablemente, acabaran siendo
también sanitarios.

Atn hoy dia, muchas de las intervenciones més avanzadas en este sec-
tor de drogodependencias se sostienen tinicamente sobre la existencia de
lagunas legales y de una difusa tolerancia, por desinterés de las autoridades,
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que hacen “vista gorda” hacia actividades con poco encaje en la legalidad
pero que se permiten como mal menor. Deberia ser de interés y escrutinio
social y politico todo cuanto se hace en drogodependencias, y mas hoy,
viendo que vuelven a saltar las alarmas por la proliferacién, en constante
aumento, del consumo de drogas y los problemas asociados, y sin embar-
go, comprobamos que se sigue posponiendo la necesidad de abordajes en
profundidad, con implicacién de compromisos y participaciéon de sectores
sociales e institucionales a gran escala. Un resultado en la practica de tal
status quo es que los propios profesionales ni siquiera puedan contrastar la
eficacia de su actividad, ni las bondades o errores de su ejercicio habitual,
puesto que no existen practicamente instancias gubernativas que evaltien y
auditen los programas que llevan a cabo (ej., ANORro et alii, 2003: 705). Otro,
que ni siquiera se evalte el resultado real, en términos de impacto, de las
campanias institucionales de propaganda contra el uso de drogas, como es el
caso, bien patente, para Espana.

En la actualidad, existe base suficiente de evidencias para sustentar
la proliferacion de estrategias relativamente innovadoras en reduccién de
dafios, como podrian ser: los equipos de acercamiento en terreno, los pro-
gramas de intercambio de jeringuillas —en terreno abierto, en prisiones,
etc.— las salas de consumo higiénico/ de menor riesgo, los programas de
entrenamiento a usuarios de drogas en la prevencién y primera asistencia
ante las sobredosis y otras reacciones adversas, etcétera. Sin embargo, tales
intervenciones, en nuestro paisaje, se revelan aislada y discontinuamente,
sin llegar a proporcionar la cobertura de prevencién —desde la perspectiva
mas sanitarista posible— que seria de esperar segtn la letra de las grandes
planificaciones de las politicas sobre drogas en los niveles estatal, autoné-
mico o local. ;A qué se deberia tal déficit en el nivel ejecutivo? Principal-
mente, a lo comprometido que supondria asumir la generalizaciéon de tales
intervenciones, por sus costes en primera instancia en lo econémico, y por la
escasa rentabilidad politica que se acostumbra a pensar que rendirian a me-
dio y largo plazos. Digamos mas sencillamente que la prevencién (primaria,
secundaria o terciaria) en drogas no interesa demasiado, porque rinde pocos
réditos politicos, y ademds supone una gran inversiéon cuyos resultados no
seran inmediatos ni demasiado evidentes. Aunque las evidencias muestran
que toda inversién en labores preventivas supone a la postre un enorme
ahorro en gasto asistencial, la eficacia simbdlica en politica de la accién pre-
ventiva sobre drogas no parece resultar atractiva en nuestros dias, en que
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parece predominar la busca de resultados inmediatos y espectaculares, mas
acordes con la mercadotecnia politica en boga.

En la involucién que vive el desarrollo —nunca completado en nuestro
pais— del Estado del bienestar, las Administraciones publicas devuelven a
la iniciativa de los actores sociales la atencién a problemas sociales que les
resultan mas conflictivos y onerosos. Sea cual sea el ideario de las diversas
ONG, cuyo ntimero y diversificacién aumenta dia a dia, desde la perspectiva
de la cosa piiblica este sector se acaba estableciendo como una suerte de “neo-
beneficencia” auxiliar que alivia sus cargas y pesares, y parece que pudiera
aspirar a exonerarla de sus mas dificiles responsabilidades, quizd a cambio
de una paulatina adquisiciéon de parcelas de poder dentro de la sociedad.

El modelo economicista neoliberal que rige el mundo globalizado y
constrifie las politicas publicas parece dejar fuera de los circuitos de rentabi-
lidad la atencién a quienes se pueden considerar no-productivos y, por tanto,
no-asistibles. Asi pues, simbdlica, politica y econémicamente, encontramos
que hay bolsas de poblacién completas que no cuadran en los balances. La
forma de que las cuentas se equilibren, por tanto, es hacer separata con ellos:
un capitulo aparte que otros se encarguen de gestionar, para que la maxima
politica y simboélica a la que nuestro modelo socioeconémico rinde culto, el
Déficit Cero, sea cumplimentada.

Ese mismo prurito por cuadrar cuentas hace imperativo que no aflo-
ren los déficits y erratas sociales en los balances. Quiza sea por eso que la
asistencia a las bolsas de poblacién no-asistibles se produzca también en los
espacios, fisicos y simbélicos, no-inventariables de la sociedad: los poblados
chabolistas, las carreteras o solares donde se prostituyen las “sin-papeles”, lo
mas oscuro de la noche, los comedores para pobres, etc. Asi acaba resultan-
do muy conveniente que estas filosofias del acercamiento se vean forzadas a
salir extramuros para atender eficazmente, in situ, a todas esas personas des-
catalogadas de la sociedad. Lamentablemente, cuanto se hace oficialmente
por favorecer estrategias como las de reduccién de dafios relacionados con
drogas tiende a la vez a fijar y sostener esos espacios de exclusién, con pocas
excepciones.

Excepcion, por ejemplo, seria ubicar un centro de tratamiento, un alber-
gue nocturno o una sala de consumo en el centro de una ciudad; también lo
es hacerlo en conocimiento de la ciudadania, generando debate social am-
plio y controvertido. A sabiendas de que conllevard inevitables polémicas,
medidas de este tipo traen los problemas de la sociedad al centro de sus
presupuestos y debates, en lugar de dejarlos para siempre en la periferia,
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y se trata por tanto de estrategias integradoras, antiexcluyentes. También
son, por ello, iniciativas anti-economicistas; muchos las tildarfan ademas
de antiecondmicas, pero cualquier accién contra la exclusién, en un concepto
humanista de la economia, deberia por el contrario considerarse como una
inversién a medio-largo plazo.

Los equipos de reducciéon de dafos relacionados con drogas —como
otras estructuras que atienden a los marginales — funcionan en general como
estructuras separadas de la asistencia ptblica, y por ello acaban siendo por
si mismos perpetuadores de un status quo que excluye de la gran sociedad a
bolsas enteras de poblacién. Carentes de fiscalizacién publica y deficitarios
en coordinacién con las estructuras asistenciales de la poblacién general, es-
tos programas acaban siendo, ellos mismos, marginados y en cierto modo
agentes de marginaciéon. Sostenidos por fondos paulatinamente menguan-
tes, sus trabajadores en general disponen de peores condiciones laborales
que los de centros ptiblicos o concertados, estan mas expuestos a burn-out,
etc. En general, la calidad esperada de la intervencién, dejando aparte la
cuestion de la no fiscalizacion, tiende a ser la que “razonablemente” se pue-
de imaginar que ha de ser la de la asistencia con / para / entre marginales:
algo que cubra el expediente, y que mantenga lo mas feo de la sociedad fuera
del alcance de la vista del ciudadano medio.

Pero ocurre que la intervencién en reducciéon de dafios atiende a per-
sonas que, nos guste o no, son ciudadanos y ciudadanas, son o han sido
productivos socialmente, y tienen familias, amigos y vecinos que también lo
son. La responsabilidad de atenderles es de toda la sociedad, y por delega-
cién lo es de las administraciones: es una responsabilidad publica, y ptblica
ha de ser, por tanto, la asistencia que se les proporcione. Asegurarse de que
asi sea es una responsabilidad fundamental de la sociedad, y ello convierte
el debate social sobre los usos de drogas y sus problemas en una cuestion
politica de primer orden, en necesidad social inaplazable. Para ello, es abso-
lutamente necesario que todos los elementos de juicio estén disponibles y a
la vista de la opinién publica, y que desde las instancias técnicas y politicas
se publiciten todos los conocimientos y decisiones, evitando ocultaciones.
También es necesario que las iniciativas sociales se orienten cada vez mas a
exigir el cumplimiento de estas responsabilidades. En definitiva: el uso de
drogas y sus problemas se han de convertir, ya, y de una vez por todas, en
cuestion politica.
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Conclusiones

De todo lo visto hasta ahora, es facil deducir que trabajar en drogodepen-
dencias se asimile, cada dia mas, a profesar en una fe. La profesion, ejercida en
este sector, implica de forma especialmente reveladora la eleccién de una
filosofia asistencial diferente, sometida a una revision casi diaria de los com-
promisos adquiridos, tanto en los niveles de praxis y ejercicio, como en los
criterios y compromisos de la vida personal, a los que llega a afectar. Quien
trabaja en drogodependencias —sobre todo en el sector de la reduccién de
dafios— sea cual sea su profesién (educador/a social, médico/a, trabaja-
dor/a social, enfermera/ o, psicéloga/ o, etc.), profesa en su trabajo, y vive con
ello.

Por tales consideraciones, es razonable esperar de las y los profesio-
nales un cierto nivel de compromiso en niveles més politicos, que sean con-
gruentes con sus compromisos profesionales y personales, expectativa que
se va demostrando con el tiempo en los diferentes foros y desarrollos produ-
cidos en la historia del movimiento internacional en torno a la reduccién de
dafios asociados a los usos de drogas. Quiza, y mereceria estudios ex profeso
en profundidad, ya sea la militancia uno de los rasgos definitorios principales
del sector de los harm reductionists. Hemos de pensar consecuentemente que,
lejos de constituir una traba al adecuado ejercicio y la praxis profesionales,
quiza sea la de “militante” una condicién necesaria para poder llevar a tér-
mino de forma mas eficiente los objetivos, compromisos y alcances de aque-
llos sectores de la asistencia social y sanitaria actualmente en crisis por los
imperativos de la economia global de mercado y los dictados del New Public
Management predicados por los apéstoles del neoliberalismo.
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4. Vejez y el tinal de la vida



Antropologia en enfermeria: el caso de la
enfermedad de Alzheimer

Maria Antonia Martorell Poveda

Con el propésito de homenajear a una entrafiable compafiera y amiga, Dina,
la obra que el lector tiene en sus manos ha pretendido entrelazar dos disci-
plinas que, en cierta manera y en su justa medida, en términos intelectuales,
configuraron su doble identidad. Estas dos disciplinas, cada vez mds, inten-
tan caminar cogidas de la mano, aunque inicialmente, como ya ha sefialado
LEININGER (1964), en alguna ocasién se han movido y se mueven en 6rbitas
separadas. Me refiero, claro estd, a la Enfermeria y a la Antropologia, porta-
doras a su vez de dos conceptos bésicos que marcan y definen su singulari-
dad y complementariedad: los cuidados y la cultura respectivamente.

A pesar de las divergencias existentes entre ambas disciplinas, encon-
tramos ciertas alianzas e intereses similares, dado que tanto una como la otra
se preocupan por aspectos sociales y conductuales del estado de salud de
los individuos®. Ademas, cada una de las dos disciplinas tiene contribucio-
nes especificas en la otra. No voy a entrar en detalles sobre las aportaciones
mutuas, puesto que es un tema tratado en otro lugar de este libro pero me
parece oportuno diferenciar dos conceptos en los cuales se entremezclan la
antropologia y la enfermeria. El primero se refiere a la antropologia de la en-
fermeria que incluye el estudio de las caracteristicas socioculturales que defi-
nen la profesién enfermera; es decir, se centra en el estudio de las practicas,

1 En el caso de la Antropologia este propésito se materializa en la denominada Antropologia
de la Salud o de la Medicina.
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tradiciones y rituales implicados en dicha disciplina. El segundo concepto
denominado antropologia para, o en, enfermeria se interesa por la forma en que
los conceptos y teorias de la antropologia pueden ser aplicados en la practica
de la enfermeria; es decir, estudia como la antropologia puede proporcio-
nar un marco de trabajo para los cuidados (HoLpeN y LitTLEWOOD, citados en
MUuLHALL, 1996).

Deteniéndome por un momento en aspectos confluentes en ambas dis-
ciplinas, puede senalarse que la enfermeria y la antropologia se han subdi-
vidido en subdisciplinas y areas de trabajo que han ido configurando di-
ferentes parcelas y objetos de estudio de cada una de ellas por separado.
Sin embargo, con cierta frecuencia, aunque los propoésitos iniciales fueran
distintos, han coincidido en las tematicas. Asi por ejemplo, hablamos de una
Enfermeria Psiquiatrica y de salud mental como también lo hacemos de una
Psiquiatria Cultural o Transcultural. Y si a los ancianos nos referimos, existe
tanto una Enfermeria Geridtrica y Gerontolégica como también, al interior
de la llamada Antropologia de las edades (aging) y siguiendo las voces norte-
americanas, una Geroantropologia. Llegados a este punto, quisiera detener-
me un poco mas en el surgimiento especifico de las dos subdisciplinas que
acabo de mencionar.

La Enfermeria geriatrica nace como tal en 1940, cuando la enferme-
ra Marjory Warren observa como dispensando unos cuidados que tienen
en cuenta la individualidad y las caracteristicas de los ancianos hospitali-
zados mejoran mas rapidamente y alcanzan mayor calidad de vida. Desde
entonces, la disciplina enfermera empieza a ver a los mayores desde otra
perspectiva, surge una nueva visiéon de los cuidados hacia los ancianos. Sin
embargo, no serd hasta 1977, afio de celebracién de la Asamblea Mundial del
Envejecimiento que, en nuestro contexto, se incorpore la materia de Enfer-
meria geriatrica en los estudios de los titulados en enfermeria. Diez afios mas
tarde esta serd reconocida como especialidad y se celebrara el 1er. Congreso
Nacional de Enfermeria Geriatrica y Gerontolégica, coincidiendo con el na-
cimiento de la recién creada Sociedad Espafiola de Enfermeria Geridtrica y
Gerontoldgica.

Enlaantropologia, el interés mas evidente por los ancianos como sujetos
con unas caracteristicas determinadas que motivase su estudio en particular
surgi6 entre finales de la década delos ochenta y principios de los noventa. No
quiere decir esto que los estudios antropolégicos previos no mostrasen cierta
disposicion por los mas mayores de las sociedades y culturas estudiadas, pero
su importancia radicaba mas en el papel que los ancianos podian tener como
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informantes privilegiados para el etnégrafo (Feixa, 1996). Asi, a pesar de la
existencia de diversas teorias y perspectivas sobre la ancianidad que tienen
su origen en la antropologia? como sefiala SokoLovsky (1997), no sera hasta
1990 que pueda hablarse del crecimiento de una especialidad significativa
en antropologia. Este desarrollo subdisciplinar se acompafiara a su vez del
nacimiento de instituciones y estructuras profesionales interesadas en la
tematica. En 1978 se crea la Association of Anthropology and Gerontology y en
1986 se publica el primer namero del Journal of Cross-Cultural Gerontology.

Poco a poco, la geroantropologia va emergiendo con interesantes apor-
taciones tedricas que permiten el estudio y el analisis de la vejez desde una
perspectiva antropolégica®. En Espafia, una referencia obligada es el ensayo
de SAN RoMAN (1990) que, aunque como ella consideré era una contribuciéon
a la antropologia de la marginacién, podria decirse que marco el inicio de la
geroantropologia en nuestro territorio. La autora revisa las diferentes teorfas
sobre la ancianidad referenciadas en el ambito internacional, al tiempo que
trata de hacer una reflexién critica sobre “sus principios, supuestos, genera-
lizaciones, formas de hacer y procedimientos” (SAN RomAN, 1990: 15), par-
tiendo no solo de una base tedrica sino también empirica. Al afio siguiente,
otro antropdlogo publicarfa, en la misma editorial que San Roman, un estu-
dio sobre los patrones de comportamiento, los sistemas de valores, la orien-
taciéon de consumo y estrategias de ocio de la poblacién anciana catalana
del momento (FEriccLa, 1991). Posteriormente, con estos y otros referentes,
comienzan a leerse las primeras tesis doctorales que versan sobre la antro-
pologia de la vejez*.

Para mi, estos trabajos fueron de lectura necesaria en el momento en
que me planteé realizar unos estudios de Antropologia que complementaran
mi formacién enfermera inicial y mi area prioritaria de docencia: la enferme-
ria geriatrica. Precisamente, ha sido en el amplio mundo de la vejez donde
he querido situar mi investigacién para desarrollar la tesis doctoral®, tratan-

2 Puede encontrarse una buena sintesis de los diversos enfoques antropoldgicos de la vejez en
el trabajo de Garcia (2004).

3 A este respecto, son de interés las contribuciones de autores como Estes (1993), LUBORSKY y
SANKAR (1993) y, CoHEN (1994), entre otros.

4 Buena parte de las tesis a las que me refiero han sido dirigidas y defendidas en el Departa-
mento de Antropologia, Filosofia y Trabajo Social de la Universidad Rovira i Virgili de Tarrago-
na. Este es el caso de las investigaciones de Garcia (1995), PINON (1999), Panpo (1999) y AGuILAR
(2001).

5 MARTORELL, M.A. (2009). Los recuerdos del corazén. Vivencias, prdcticas y representaciones sociales
de cuidadores familiares de personas con Alzheimer, tesis de doctorado. Tarragona: Departamento
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do concretamente de analizar el proceso de Alzheimer desde una perspec-
tiva cultural. El Alzheimer es, sin duda, una enfermedad por la que se ven
afectados cada vez mas ancianos.

Retomaré en este momento los conceptos a los que me he referido mas
arriba en los que vemos un reflejo de la combinacién entre antropologia y
enfermeria, para aplicarlos, como ejemplo, al caso concreto de la enferme-
dad de Alzheimer. Asi, por un lado, en esta situacién concreta, cuando ha-
blamos de la antropologia de la enfermeria, nos refeririamos al andlisis desde
una perspectiva sociocultural de la practica de los cuidados a los enfermos
con demencia. Por otro lado, si nos referimos a la antropologia en enferme-
ria, estariamos ante un analisis sociocultural amplio sobre la enfermedad de
Alzheimer el cual nos permitiria alcanzar una mayor comprension de esta
experiencia, facilitindonos, al mismo tiempo, un marco de trabajo que orien-
tase la provisién de los cuidados de una forma mas idénea y contextualiza-
da. A este ultimo propésito responde mi proyecto de investigacion, el cual
espero pueda ser una contribucién a las dos disciplinas que, como en el caso
de mi estimada compafiera Dina, también configuran mi doble identidad.

A partir de aqui, las paginas que siguen muestran tanto parte del pro-
yecto de tesis como del trabajo de campo que he realizado sobre el proceso
de Alzheimer®. Asi, en primer lugar, sehalaré algunas aportaciones especifi-
cas de la antropologia al estudio de la demencia. En segundo lugar, plantea-
ré los ejes de analisis basicos que configuran mi propia investigacién en este
terreno y, utilizando uno de ellos como punto de partida, expondré aspectos
relativos al trabajo de campo tomando como referente las bases metodoldgi-
cas facilitadas por la antropologia. Finalmente, expondré algunas conclusio-
nes especificas del tema.

La perspectiva cultural en el estudio de la enfermedad de
Alzheimer

Hablar antropolégicamente de la enfermedad de Alzheimer es referirse a
las dimensiones sociales, culturales y simbdélicas asociadas a la demencia;

de Antropologia, Filosofia y Trabajo Social, URV. Disponible en: www.tdx.cat/ TDX-1104109-
174544.

6 Del texto que se presenta a continuacién, una parte ha sido similarmente publicada en otro
lugar (MarTORELL, 2003), y otra presentada en el VIII Encuentro de Investigacion en Enfermeria
(Sevilla) y a su vez, publicada en el libro de ponencias (MARTORELL, 2004).
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significa considerar la influencia de los factores sociales y culturales en las
diversas manifestaciones y percepciones de la enfermedad. Asimismo, un
intento de comprensién antropolégica amplia de la problematica del Alzhei-
mer comportarfa también un andlisis de dicha demencia en diversos contex-
tos socioculturales analizando los distintos significados que adquiere dicha
demencia en uno u otro contexto para aquellas personas implicadas, sean
estas pacientes o cuidadores. En este sentido, obtendriamos un estudio con-
textualizado y transcultural del proceso de Alzheimer. Sin embargo, la gran
mayoria de estudios realizados sobre la demencia se han llevado a cabo en el
contexto de las sociedades occidentales, existiendo poco conocimiento sobre
coémo es experimentada y entendida la enfermedad de Alzheimer en paises
no occidentales.

No obstante, hay que destacar la investigacion del antrop6logo Lawren-
ce CoHEN (1995), realizado con personas ancianas y sus familias durante el
periodo 1983-90 en cuatro barrios estratificados de Banaras (India). Entre
los barrios estudiados, dos comprendian colonias de profesionales de clase
media-alta, uno era un barrio pobre, y el dltimo correspondia a una area
heterogénea econémica y étnicamente muy préxima al corazén del complejo
sagrado de la ciudad de Banaras. En este estudio, el autor examina las dife-
rentes formas segtin las cuales los individuos de los cuatro barrios perciben
y explican los cambios de comportamiento y personalidad de los que defi-
nen como personas mayores. Basdndose en el conocimiento local, muestra
las posibles construcciones sociales en torno a conceptos como la debilidad,
la demencia y los sexagenarios. Asimismo, en articulacién con dichas nocio-
nes, explora las diversas practicas familiares que mantendrian las diferen-
cias intergeneracionales en la sociedad estudiada.

En otro trabajo, CoHEN (1998) observa como las practicas locales de
la enfermedad de Alzheimer estdn enraizadas en la cultura y la economia
politica de la India. Ademas sugiere que el discurso sobre la enfermedad
de Alzheimer construye a la victima como “no persona”, siendo el proceso
social mds que el biolégico el que priva al anciano demente de su propio
ser.

También desde la antropologia, resulta de interés el trabajo de Reynoso
(1997), sobre la experiencia de la enfermedad de Alzheimer en una fami-
lia puertorriquefia de Boston, una minoria étnica que estd en situacién de
desigualdad econdémica y social. Asi, sefiala cémo la posicién econémica y
politica en la que se encuentra dicha familia es una agravante para la enfer-
medad de uno de sus miembros ya que no disponen de suficientes servicios
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culturalmente apropiados, y, ademads, ven limitada su capacidad para atraer
recursos y mejorar las condiciones de salud en términos generales. En este
contexto, el autor muestra cémo son las condiciones socioculturales las que
garantizan la permanencia de la familia como unidad fundamental de apoyo
para sus componentes.

Una tltima referencia antropoldgica, de la que quisiera dejar constan-
cia, es el articulo de BRAUN et alii (1996) que explora las percepciones de viet-
namitas refugiados en relacién con el cuidado, la demencia y la biisqueda de
ayuda en el contexto de su cultura y de la historia de la inmigracién en Amé-
rica. Estos autores muestran como un proceso de migracién y un cambio
de contexto cultural pueden influir en la modificaciéon de valores culturales
respecto al cuidado del anciano demente, de tal manera que, por ejemplo, en
este caso y a diferencia con el trabajo anterior, la familia deje de tener un pa-
pel relevante como la principal fuente de ayuda y apoyo de sus miembros.

Otros estudios que indagan sobre la comprensién del fenémeno del
Alzheimer desde una perspectiva cultural, no provienen de la antropologia,
sino de la gerontologia social o de la propia enfermeria. Estos trabajos se han
centrado en el desarrollo de la experiencia del rol del cuidador resaltando
posibles diferencias por razones étnicas o de género, entre otras. En esta li-
nea, estan algunos de los articulos recogidos en el libro de DeLGaDO (1998), o
trabajos como los que publican ARANDA (1997), CoNNELL y GiBsoN (1997), Cox
y Monk (1990), HINRICHSEN y RAMIREZ (1992) v ZHAN (2004).

A partir de las referencias citadas, vemos cémo a pesar de que el interés
cientifico por la enfermedad de Alzheimer nace a partir del estudio realizado
por el Dr. Alois Alzheimer en 1907, quien por primera vez describe biomédi-
camente el trastorno como un caso de demencia presenil en una mujer de 51
afos, no sera hasta bien entrada la década de los noventa que se inicie una
investigacion més enfocada a las esenciales dimensiones sociales, culturales
y simbdlicas de dicho trastorno. Es bajo esta éptica, que vengo desarrollando
desde principios del afio 2002 mi investigaciéon antropolégica sobre la enfer-
medad de Alzheimer.

Una mirada antropolégica del proceso de Alzheimer

El analisis de los conocimientos y las estrategias que los individuos utiliza-
mos habitualmente para hacer frente a las situaciones de salud y enfermedad
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ha sido un tema de interés en la Antropologia de la Salud, que ha supuesto
el desarrollo de un amplio conocimiento en diversos procesos, situaciones
y contextos. Este saber puede ser utilizado por la enfermera en beneficio de
los sujetos que cuida. Mi trabajo se encuentra en esta misma linea de interés,
pues entiendo que esta es una de las mejores aportaciones tedricas que la an-
tropologia puede hacer a la enfermeria. Asimismo, desde mi punto de vista,
seria aconsejable que una investigaciéon que intente aproximar ambas disci-
plinas considere la idoneidad del analisis de las representaciones y précticas
de los conjuntos sociales en el &mbito de la salud para plantear actuaciones y
cuidados mas préximos a la realidad cotidiana de los individuos.

En este sentido, el nicleo problematico que me interesa desarrollar en
el estudio propuesto tiene que ver especialmente con la manera en que se
estructuran y se articulan los sistemas de representaciones y practicas de los
familiares de un enfermo de Alzheimer sobre la trayectoria de atencién del
sujeto. Quiero conocer la racionalidad dominante (o las diversas racionalida-
des) en familiares de una persona con Alzheimer respecto a este padecimien-
to, y qué condicionantes explican tal racionalidad (o racionalidades).

En ese intento de entrelazar enfermeria y antropologia en los términos
ya expuestos, el propésito fundamental es realizar un andlisis sociocultural
amplio sobre la experiencia de tener una persona con Alzheimer en casa,
de manera que me permita alcanzar una mayor comprension de dicha ex-
periencia, facilitindome al mismo tiempo, un marco de trabajo que oriente
la futura provisiéon de cuidados de una forma mas idénea y adaptada a la
realidad cotidiana.

Para tal fin, el estudio se encuadra tedrica y conceptualmente en tres
bloques previamente definidos: representaciones y précticas en el ambito
doméstico y familiar; el discurso biomédico y la construccién social de la
demencia de Alzheimer; y la pérdida del ser y la muerte social. A partir de
aqui, voy a limitarme a exponer brevemente el referido a las representacio-
nes y practicas domésticas en el proceso de Alzheimer, para analizar poste-
riormente algunas de estas representaciones y practicas de mujeres cuidado-
ras con las que he estado trabajando.
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Representaciones y practicas domésticas en el proceso de
Alzheimer

La familia y el grupo doméstico en particular son espacios de la vida social
donde se manifiesta de un modo cotidiano la convivencia y la relacién con
el proceso salud/enfermedad/atencion (s/e/a). Es el lugar donde los con-
juntos sociales operacionalizan y objetivan toda una serie de conocimientos,
creencias, valores, actitudes y comportamientos entorno al proceso salud/
enfermedad /atencién que dan sentido y significado a las estrategias de
atencion utilizadas (MENENDEZ, 1993).

Teniendo esto en cuenta, en mi investigacién deseo abordar dos aspec-
tos centrales que se refieren, por un lado, a la construccién sociocultural del
proceso de Alzheimer, analizando de forma especifica, la manera en que los
familiares y cuidadores mas préximos de una persona con enfermedad de
Alzheimer elaboran (o reelaboran) discursivamente e interpretan (o reinter-
pretan) dicha demencia; y por otro, se trataria de conocer y analizar las prac-
ticas que se generan para la atencion del sujeto enfermo. Se distinguen, pues,
dos ejes principales de analisis: el de las representaciones y el de las préc-
ticas. Ambos, que me parecen fundamentales para una comprensién mas
global del proceso de Alzheimer, requieren ser definidos como conceptos.

Siguiendo a JopeLeT (1991), entenderfamos por representaciéon aquel
conjunto de conocimientos, nociones, creencias, actitudes, imagenes, valo-
res, opiniones, etc. que son elaboradas y compartidas socialmente, que tie-
nen un sentido pragmatico y que estructuran la relaciéon de los sujetos con la
realidad a través de una determinada manera de designarla, aprehenderla e
interpretarla, orientando sus modos de accién y moldeando sus experiencias
con significados.

Del mismo modo, las representaciones sociales intervienen en la difu-
sién y la asimilacion de conocimiento, el desarrollo individual y colectivo, la
definicién de identidades personales y sociales, la expresién de los grupos
y las transformaciones sociales. Nos guian en la forma de nombrar y definir
los diferentes aspectos de nuestra realidad, al tiempo que nos permiten in-
terpretarla. Las representaciones que nos hacemos sobre el mundo que nos
rodea se van inscribiendo en el tejido social a través de diferentes vias, y lle-
gan a formar parte del cuadro de pensamiento preexistente, convirtiéndose
en una visién consensuada de la realidad por los individuos sociales.
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Todo esto presupone que su estudio debe hacerse en articulacién con
elementos de orden afectivo, mental y social, considerando las relaciones so-
ciales que afectan las mismas representaciones y la realidad material, social
e ideal sobre las cuales intervienen.

En este caso considero preciso analizar las representaciones entorno al
proceso de Alzheimer desde esta perspectiva. Al hablar de cémo los fami-
liares y cuidadores de una persona con Alzheimer entienden dicho padeci-
miento me refiero a las formas en que construyen el proceso de Alzheimer a
través de un sistema de representaciones.

Pasemos ahora a las practicas, y acto seguido a su relacién estrecha con
las representaciones. Cuando me refiero a las practicas que los familiares y
cuidadores generan para la atenciéon de la persona con Alzheimer pienso
concretamente en el conjunto de actividades de tipo curativo, preventivo
o de cuidados que se desarrollan ante tal padecimiento. En el ambito gene-
ral, dichas practicas de atencién evolucionan a partir de una estructura de
recursos disponibles tanto en el dmbito interno del grupo doméstico como
a nivel extrafamiliar, donde ademads del propio enfermo, participarian di-
versos actores sociales, miembros del mismo grupo familiar o ajenos a este
como las redes de apoyo social —entendiendo aqui a los amigos, vecinos,
asociaciones de familiares de Alzheimer, grupos de ayuda mutua, volunta-
riado, etc. — o los cuidadores formales —representados en este caso por los
profesionales sociosanitarios que con mayor frecuencia entran en contacto
con la enfermedad de Alzheimer, es decir, médicos, neurélogos, psiquiatras,
enfermeras, psicélogos, trabajadores sociales, etc. —.

Estas mismas practicas de atencién del proceso de Alzheimer se enla-
zan con toda una serie de representaciones sociales que los actores y los con-
juntos sociales atribuyen a los diferentes recursos y a las distintas précticas.
De ahi que, sea de especial interés para mi andlisis interconectar las repre-
sentaciones con las practicas, teniendo en cuenta que las tltimas no siempre
reproducen de forma idéntica a las primeras y que, incluso, pueden diferir
de estas (MENENDEZ y D1 PARDO, 1996).

186



M? A. Martorell, J. M. Comelles, M. Bernal Antropologia y enfermeria

Acotaciones y planteamientos metodoldgicos para el estudio
antropolégico del proceso de Alzheimer

Cuando me planteo el estudio del proceso de Alzheimer desde la perspec-
tiva expuesta, no muestro demasiada preocupacién por establecer generali-
dades ni significacion estadistica de los resultados, sino que me interesa més
recoger las percepciones, experiencias e interpretaciones de familiares con
un enfermo de Alzheimer en casa. Asi, se da importancia al dato descriptivo
(TayLor y Bopcan, 1994), interesando conocer las propias palabras de estos
familiares, del mismo modo que importa observar su conducta en la relacién
cotidiana con el enfermo y las précticas de cuidados y atenciéon que dispen-
san. En este sentido, la aproximacién metodolégica al objeto de estudio tiene
un caracter cualitativo, en el que se resalta un enfoque antropolégico que
pretende recuperar la voz y el punto de vista del actor.

Este planteamiento permite explicar las experiencias individuales en el
contexto de las condiciones estructurales, sociales, materiales, simbélicas, etc.
en las cuales se encuentran inmersas, y en las que se generan, se desarrollan,
se reproducen, se interpretan, y se reinterpretan. Implica entender el
proceso salud/enfermedad/atencién asociado a la demencia de Alzheimer
como estructura social y como estructura de significado. Considerar esta
perspectiva centrada en el/los actor/es social/es supone reconocer y
evidenciar la existencia de representaciones y practicas similares, pero al
mismo tiempo con saberes diferenciales y hasta conflictivos o antagénicos
(MENENDEZ, 1997).

Partiendo de estos supuestos, concibo el grupo doméstico afectado por
la enfermedad de Alzheimer y sus integrantes como la unidad de anélisis
principal. Dos fueron las cuestiones centrales que determinaron la seleccion.
Por un lado, la posibilidad de acceder a un espacio privilegiado donde estu-
diar y observar lo que acontece entorno al proceso salud/enfermedad/aten-
cion y por otro, la constatacion bibliografica y de mi experiencia empirica
previa que la gran mayoria de personas con esta demencia es cuidada y aten-
dida en el seno familiar. Asi, el trabajo de campo ha pretendido recuperar
la mirada de los integrantes del grupo doméstico afectado por el Alzheimer,
aunque debe sehalarse que la mayor parte de la informacién obtenida ha
sido de las mujeres que desempefiaban el rol de cuidadoras principales.

En cuanto a las técnicas de recogida de datos se utilizan la entrevista en
profundidad, la observacion participante y la discusién en grupo focal en di-
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ferentes escenarios y momentos en el transcurso del trabajo de campo (enero
2002-abril 2003). Los resultados que aqui se presentan forman parte de la
informacién recogida, durante seis meses, en el Grupo de Ayuda Mutua de
Familiares de Alzheimer de Tarragona, en el que se realiz6 observacién par-
ticipante y entrevistas grupales con estilo focal.

El Grupo de Ayuda Mutua (GAM), dirigido por la psicéloga de la aso-
ciacién, se reunfa un dia a la semana durante una hora y media aproxima-
damente. De forma habitual, en cada sesiéon participaban entre cinco y siete
familiares, siendo excepcional el dia en que asistieron dos y en el que acu-
dieron once. En aquel periodo, el grupo generalmente también contaba con
la presencia del esposo de una de las informantes.

La técnica de observacion aplicada en este contexto me ha permitido
realizar un seguimiento de las vivencias familiares y obtener asi informa-
cién mas reciente sobre la cotidianeidad de la experiencia con el Alzheimer.
Por otro lado, esta técnica me permite vivir de muy cerca las interacciones e
intercambios entre los familiares, entre estos y la profesional, y, entre todos
con la persona enferma.

Con las entrevistas grupales he podido seguir conociendo mas sobre la
forma en que los/as participantes expresan y comunican sus experiencias.
Previamente a cada sesion he realizado una seleccién de temas a tratar, que
posteriormente flexibilizaba tomando como base el desarrollo del debate en-
tre los/as participantes. Los encuentros han sido grabados en magnetéfono,
y en un rotafolios se anotaron aquellos aspectos que iban resaltando los fa-
miliares a lo largo de la discusién y que permitian una sintesis de las ideas
y temas debatidos.

Algunos resultados del grupo

El debate en el grupo focal parte de analizar el significado de tener en casa
una persona con Alzheimer. A partir de aqui, las mujeres participantes iban
hablando sobre sus propias experiencias recurriendo a discursos en los que
aparecian sentimientos de impotencia, de duda, culpa, rabia, ternura, triste-
za, dependencia o esperanza. A modo de ejemplo, la forma mas clara de ilus-
trar tales emociones —e incluso otras— son las palabras de las informantes,
las cuales, a pesar de ser literales, en algunos casos, he traducido del catalan:
“Es decir, yo he llegado a no tener vida propia, practicamente a no tener
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vida propia, a no tenerme ningun tipo de cuenta..., y, todo y asi, ha sentirme
culpable si salfa dos horas, porque tenia una sefiora que me venia a ayudar”;
“Tengo impotencia por la enfermedad, espero que haya momentos que esté
mejor, tienes esperanza de que vaya a mejorar un poco”; “Yo es que no sabia
que hacer con ella. No sabia qué decirle, qué hacerle. La hacia participar, ella
no participaba. Es que llegué a no saber lo que tenia que hacer”.

Por consenso con las mujeres, se trabajé de forma prioritaria en torno
al sentimiento de impotencia, ya que para la mayoria habia aparecido en un
momento u otro del proceso que vivia. En relacién con este sentimiento, las
causas detectadas por ellas fueron variables y se referian al déficit de fuerza
fisica, la propia edad de la cuidadora, “el estado como un vegetal del enfer-
mo”, la falta de esperanza, la insuficiencia de recursos, los comportamientos
del enfermo (especialmente los relacionados con la violencia), la variabili-
dad cotidiana de la persona enferma o el agotamiento de la cuidadora. Nue-
vamente sus discursos son la ilustracién mas evidente: “Yo por mi lo tendria
siempre, pero como veo que no puedo con él, no tengo fuerza, es que él es un
peso muerto”; “Yo pienso que la causa es que yo ya tengo setenta y tres afios
y él pesa tanto que no puedo moverlo, y se le ha de hacer todo”; “Para mi la
impotencia es que como consecuencia de la enfermedad el comportamiento
que hoy es de una forma, mafana de otra, no duermes, cuando ta puedes
descansar ellos estdn completamente despiertos, el agotamiento es tremen-
do, entonces es todo el conjunto”.

Las cuidadoras discreparon muy poco a la hora de encontrar la solucién
mas idénea a su sentimiento de impotencia. Disponer de un mayor apoyo
psicoldgico, més recursos humanos y econémicos y el ingreso en una institu-
cién pueden ser algunas de las claves del problema. Una de las informantes
lo sintetizaba asi: “Y como posible solucién el ingreso en la residencia, aun-
que también hay falta de apoyo psicolégico. Aparte, falta de recursos econé-
micos como de lo demés, aunque el apoyo psicolégico es muy importante”.

A pesar de la concordancia existente en el grupo, cabe sefialar cierta
discordia en cuanto al ingreso en un centro se refiere. Una informante consi-
deraba que “alli los cuidan muy bien. Sus meriendas, sus... Es que alli estan
al tanto de todo”, en cambio otra comentaba: “Yo la llevo a un centro y mi
suegra no dura ni tres meses. Ella es un reloj, has de saber cuando tiene ham-
bre, le has de adivinar cudndo tiene sed, cuando le puedes dar una cosa...y
alla no le darédn lo que tt le das en casa”.

Estas tltimas palabras permitieron llevar la conversacién entre las
mujeres hacia un nuevo aspecto. Parecia curioso que en su mayoria vieran
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el ingreso en la residencia como una posible solucién y, que sin embargo,
gran parte de ellas continuaran teniendo la persona enferma en casa. En este
sentido, las mujeres siguieron debatiendo acerca de los motivos que hacian
mantener al familiar enfermo en casa. Cada una de ellas lo expresé con sus
palabras, pero entre todas concluyeron que tener y mantener a la persona
con Alzheimer en casa se sintetizaba en una tnica palabra: amor. La idea del
amor quedo representada por la necesidad de carifio que consideraban tie-
nen las personas con Alzheimer en una situacién de total indefensién. Algu-
nas de ellas hablaron de la necesidad de un “amor fraternal” y consideraron
que el hecho de convivir con un enfermo de Alzheimer supone “aprender a
querer de otra manera”; es un amor en el que los ingredientes esenciales son
la ternura y la paciencia, especialmente necesarios en los diversos momentos
de “desamor”.

A pesar de que lo aqui descrito debe ser comprendido en un marco mas
amplio de analisis, se observa que los discursos tienen influencia en las re-
presentaciones y las conductas de cuidados de estas mujeres, permitiéndoles
configurar y organizar la realidad cotidiana de una manera determinada.
Ellas tienen su propio modelo explicativo, el cual no esta exento de incorpo-
rar saberes o significados que pueden proceder de un discurso dominante,
de un “saber oficial”, en este caso de tipo biomédico. Asi parece ser, cuando
por ejemplo, hablan de sus sentimientos identificando claramente aquellos
que desde la literatura cientifica son descritos para un proceso de pérdida.

Otra reflexion destacable surge cuando las mujeres cuidadoras se refie-
ren a las posibles soluciones a sus dificultades. Para ellas, el apoyo psicol6-
gico y el ingreso del enfermo en una residencia permitirfan un mejor manejo
de la enfermedad, justificando de esta manera el poder y el control médico
sobre el proceso, es decir, en su opinién, la enfermedad deberia volver a ma-
nos de aquel colectivo que ostenta el saber especializado.

Por otra parte, analizando la relaciéon entre representaciones y practicas
sociales se observa que entre lo que se piensa y lo que se hace la correspon-
dencia no siempre es univoca. Como ya se sefialaba, las practicas no siempre
reproducen a las representaciones, sino que estas pueden verse modificadas
segun las situaciones y los diferentes momentos de la enfermedad (MENEN-
DEz y D1 PARDO, 1996). Como se pone de relieve, atin confiando en los bene-
ficios de ingresar a la persona con Alzheimer en una institucién, las mujeres
cuidadoras con las que he trabajado siguen cuidédndola en su propia casa.

Finalmente, como hemos ido viendo, el planteamiento antropolégico
presentado aqui para analizar la experiencia de cuidadores de personas con

190



M? A. Martorell, J. M. Comelles, M. Bernal Antropologia y enfermeria

Alzheimer, permite obtener informacién amplia y contextualizada de su vi-
vencia. En este sentido, tal y como he defendido en este capitulo, la com-
prensién de tal experiencia en el propio contexto de desarrollo facilitaria, a
partir de aqui, una provisiéon de cuidados y una planificaciéon de programas
de educacién para la salud, entre otras posibles actuaciones, més préximos
a la realidad vivida por estas mujeres cuidadoras. En este sentido, habremos
conseguido el propdsito de utilizar la antropologia para fines propiamente
enfermeros.
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La comunicacion en la atencién a personas en fin de
la vida

Maria José Valderrama

“Si un dia moro...”, se sent dir per aquests mons de Déu, com si fos posi-
ble no morir.
(Albert Fina, 1996)

Aspectos generales

Cuando en el contexto sanitario se habla de comunicacion, con frecuencia se
alude de forma casi exclusiva al aspecto informativo de la misma; por este
motivo, informar a los pacientes se convierte en el objetivo principal y casi
tnico de la comunicacién en el contexto de la relacién clinica.

Si bien el mantener informada a la persona enferma es uno de sus de-
rechos como usuario del sistema general de salud, el hecho de mantener a
la persona enferma informada sobre su evolucién y proceso en el contexto
de la atencién a personas en fin de vida constituye uno de los pilares que
sustentan la filosoffa Hospice en la cual se basan lo que se conoce como Cui-
dados Paliativos'.

1 Sobre la filosofia Hospice y sobre Cuidados Paliativos en Atencion Primaria, ver pagina web
de la SECPAL, CeNTENO y ARNILLAS (1997) y Boletin INFAC. OSAKIDETZA, (1999) “Medicina
Paliativa en Atencion Primaria”. La filosofia HOSPICE, fue desarrollada principalmente en el
Reino Unido a finales de los afios 60 (1967), siendo una de sus pioneras C. Saunders. Son un tipo
especial de cuidados disefiados para proporcionar bienestar o confort y soporte a los pacientes
y sus familias en las fases finales de una enfermedad terminal. Los cuidados paliativos procuran
conseguir que los pacientes dispongan de los dias que les resten conscientes y libres de dolor,

194



M? A. Martorell, J. M. Comelles, M. Bernal Antropologia y enfermeria

Por este motivo, la comunicacién no podra ser reducida a la simple
informacién a la que nos tiene acostumbrada la medicina defensiva
americana (donde el objetivo de mantener informado en todo momento al
paciente se plantea no como un derecho de este y una necesidad para poder
desarrollar una tarea en comun, sino como un instrumento defensivo que
salvaguarda principalmente al médico frente a posibles demandas legales?).
Tampoco podra ser utilizada como instrumento para sometimiento de la
voluntad del enfermo a la decision médica (o lo que desde la bioética se
conoce como relacién paternalista’), ni debera servir para el exclusivo
desarrollo de una relacién basada en la complacencia, ni podréd reducirse
Unica y exclusivamente a la manifestaciéon de la “buena educacién” de
los sanitarios. En la medida en que los Cuidados Paliativos se orientan a
proporcionar cuidados que fomentan el bienestar y el confort de la persona
enferma respetando su dignidad, la comunicacién constituye una de las
herramientas que permitiran hacer factibles estos objetivos.

Ademas y puesto que se reconoce a la persona enferma como sujeto ac-
tivo y capaz de tomar decisiones relativas a su salud, y en definitiva sobre su
propia vida, la escucha y la comunicacién en el contexto de la relacién clinica
se hace necesaria, ya que los sintomas deberdn ser escuchados para poder
ser tratados; del mismo modo, dificilmente se podra respetar la dignidad de
una persona si no se le reconoce como interlocutor.

Respecto del colectivo sanitario, sefialar que tanto los profesionales de
enfermerfa como los de medicina se encuentran implicados en la relacién
clinica; no obstante los profesionales de enfermeria en general, por su orien-
tacion profesional hacia el cuidado, por las funciones especificas y por su
consideracion social, tienen una relacién mas préxima y continuada con los

con los sintomas bajo control, de tal modo que los ltimos dias puedan discurrir con dignidad,
en su casa o en un lugar lo mas parecido posible, rodeados de la gente que les quiere. Los Cui-
dados Paliativos ni aceleran ni detienen el proceso de morir. No prolongan la vida y tampoco
aceleran la muerte. Solamente intentan estar presentes y aportar los conocimientos especiali-
zados de cuidados médicos y psicolégicos, y el soporte emocional y espiritual durante la fase
terminal en un entorno que incluye el hogar, la familia y los amigos. La atencién posterior al
fallecimiento es fundamental para los miembros de la familia y algunos amigos. Los voluntarios
juegan un rol importante en el soporte de la familia. (CENTENO y ARNILLAS, 1997).

2 Seria el Consentimiento Informado llevado al limite, donde el acto de informar cambia de
objetivo con el riesgo de que la informacién se trasforme en un “arma arrojadiza” para el propio
paciente interfiriendo y dificultando la relacién clinica; lo mismo sucede cuando se considera
que el diagnéstico es la tinica informacién a trasmitir.

3 Sobre este tema y sobre el consentimiento informado, ver en Couctiro (1999) en especial los
articulos componen la segunda parte del texto.
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pacientes (y sus familias) y una mayor sensibilidad hacia los aspectos rela-
cionales y de comunicacién. De ahi la importancia de la complementariedad
entre ambos en el trabajo cotidiano.

Estos son algunos de los motivos por los que se debera considerar la
comunicacion, en el contexto de la relacion clinica, como un instrumento
que permite hacer mas efectiva la atencién sanitaria; aceptada esta premisa,
se podran comenzar a plantear las cuestiones relativas a sus particularida-
des, sus caracteristicas, y los elementos y circunstancias que habra que tener
en cuenta para su correcta utilizacion. Para finalizar esta introduccién quie-
ro sefalar otra de las caracteristicas diferenciadoras de la filosoffa Hospice
respecto del modelo asistencial hospitalario (el cual ha servido de modelo
referencial tanto a nivel de la practica asistencial como de la formacién*); se
trata de la temporalidad, ya que los Cuidados Paliativos en tanto que mode-
lo asistencial, se plantean desde una perspectiva temporal en la que se tiene
en cuenta la evolucién de la persona enferma en todos sus aspectos (biopsi-
cosocial) y donde ni la asistencia, ni la informacién ni la comunicacién son
entendidas como actos tinicos, aislados en el tiempo, sino como partes cons-
titutivas del proceso asistencial®.

Informar versus comunicar

Como ya se ha sefialado, habitualmente se produce una confusién termino-
l6gica en el contexto sanitario entre informar y comunicar, en consecuencia,
se produce una situacién en la que la informacién va en un solo sentido y
en la que los sanitarios, desarrollan el papel activo, (de emisor) otorgando
un papel pasivo® (de receptor), a quienes demandan atencién de salud, los
pacientes, quienes en el mejor de los casos escuchan lo que se les transmite,
es decir, reciben el mensaje informativo. Esta situacion plantea serias du-
das sobre el nivel de comprensién del mensaje que se quiere transmitir, asi
como sobre la comprensién del valor terapéutico de lo prescrito (dietas, cu-

4 La medicina oficial en la que se encuadra el Sistema Vasco de Salud, al igual que la forma-
cién académica en medicina y enfermeria se caracterizan por lo que MENENDEZ (1979) denomina
como Modelo Médico Hegemoénico (MMH). Respecto del alumnado de enfermeria, sefialar que
si bien la programacién académica recoge en diferentes asignaturas la formacion sobre los as-
pectos relacionales de las tareas de cuidar, la formacion préctica transcurre en una estructura
sanitaria que responde al MMH, y en la que una buena parte del mismo acabara trabajando.

5 Sobre este tema en particular y sobre la comunicacion en general, ver GOMEZ SANCHO, M.
(1998).

6 Esto suponer tinicamente un mero acto informativo, donde uno de los interlocutores habla y
el otro debe escuchar.
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ras, tratamientos, controles, otras pruebas...) y sobre la posible existencia
de dudas y preocupaciones relativas tanto a la informacién propuesta como
a las derivadas de la problematica general de salud del paciente. Reducir
sistemdticamente el acto comunicativo a la mera informacién, reducira y li-
mitard su potencial como instrumento de trabajo. Se debera tener presente
que el proceso comunicativo en el marco de la relacién clinica, no se produce
en exclusiva cuando los sanitarios desean o necesitan trasmitir una infor-
macién a los y las pacientes sino que debe transcurrir de modo paralelo y
acompanar al proceso asistencial. La informacién fluye aunque no se tenga
conciencia de ello, pues aunque resulte paraddjico, incluso el hecho de no
informar transmite informacion.

Asimismo se debera tener en cuenta que, en ocasiones, la informacién
que se transmite en estas situaciones, lleva implicitos mensajes relativos a
cambios importantes en la vida de la persona que demanda atencién de sa-
lud, (habitos alimenticios, de actividad, medicacién, pruebas, controles, etc.),
y de los cuales se pueden derivar cambios de actitud importantes, los cuales
pueden requerir un gran esfuerzo para quien deberé llevarlos a cabo.

En consecuencia, el no tener en cuenta a la persona que demanda aten-
cién de salud en tanto que sujeto activo de la comunicacién, limitando esta a
la mera transmisién de informacién de sanitarios a pacientes, tendra efectos
negativos tanto para la persona enferma como para quienes le atienden, pu-
diéndose manifestar en:

* La insatisfacciéon de la persona enferma, la cual, desde su subje-
tividad, no se siente ni escuchada ni entendida, pudiendo llegar
incluso a dudar sobre la calidad terapéutica de los tratamientos
propuestos. Esta circunstancia influye de modo negativo en el
cumplimiento de la prescripcién, en el abandono de tratamientos,
controles... y en ocasiones, como resultado de la insatisfaccién, el
paciente (y/o su familia) pueden comenzar un recorrido por otros
sanitarios y/o sanadores a quienes plantearan la misma deman-
da, con el riesgo de entrar en una cadena repetitiva, generando un
grado de insatisfaccién cada vez mayor’; reducir la comunicacién
a la mera informacién es una circunstancia, que salvo excepciones,
es comun tanto al sector privado como al ptblico de la medicina
oficial.

7 Sobre el tema, ver en COMELLES y MARTINEZ (1993), los Procesos Asistenciales.
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* Esta circunstancia también genera insatisfacciéon entre los sanita-
rios, al resentir como “fracaso mdas o menos personal” el abandono
del tratamiento por parte de “sus pacientes”.

Para evitar esta situacion y las consecuencias negativas que de ella de-
rivan, es necesario enmarcar la comunicacién que se produce en la relacion
clinica, en un contexto mas amplio, en la interaccién en el que dicha relaciéon
se sittia®. La reciprocidad que caracteriza a la interaccién debe ser entendida
en este contexto en relacién con la necesidad de escuchar y tener en cuenta
los mensajes de vuelta (tanto los trasmitidos de modo verbal como no verbal
por los interlocutores), los cuales deberan permitir regular su comunicacion,
hacerla mas fluida y sobre todo, mas efectiva.

El cambio que plantea una comunicacién de ida y vuelta, facilita que
la informacién que los sanitarios y sanitarias desean trasmitir sea recibida
lo mas correctamente posible por quien consulta, pueda ser contrastada con
lo que el paciente piensa, cree, teme, sobre su situacién. De este modo, el
mensaje inicial podré ser entendido, eliminando los posibles errores, dudas,
facilitando una comunicacién efectiva; la informacién transmitida recibida y
entendida, cobrara sentido para el receptor y podra ser recordada. Ademas,
se convertira en una informacién comudn para ambos, y de este modo se po-
dra planificar de forma conjunta y consensuada, un trabajo comdn, donde:
las y los sanitarios, informaran de lo que en cada momento consideren ne-
cesario y/o conveniente, y quienes demandan atencién de salud, se sentiran
reconocidos en tanto que sujetos activos del proceso’ y asi, podran participar
del mismo en la medida en que puedan y quieran.

El cambio de actitud

Uno de los principales objetivos de la comunicacién en el contexto clinico es
el de provocar en el paciente una serie de cambios respecto de sus habitos
de cuidado y salud, dichos cambios estdn implicitos en la prescripcion. La
transmisién de una informacién y el conocimiento de la misma por parte
del sujeto implicado, constituyen el elemento primordial y necesario para
provocar los cambios de actitud y de habitos de vida'. Pero si bien el cono-

8 La Psicologia define la interaccién como la relacién reciproca que se da entre dos o mas per-
sonas.

9 Una vez maés en referencia a la subjetividad de la persona que consulta.

10 Sobre los aspectos psicolégicos de la relacion clinica, ver, BALINT (1980), KAUFMANN, AlACH y
WaissmaN (1989) y Tizon (1988).
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cimiento racional de un hecho o circunstancia es imprescindible para que el
cambio de actitud se produzca en una persona, dicho conocimiento no pro-
duce por si mismo y de forma inmediata el cambio de actitud.

Ademas, la relacién clinica que subyace a este proceso comunicativo
tiene una serie de caracteristicas particulares que conviene sefialar, pues la
convierten en una forma particular de interaccién social, como son:

* Ladisimetria de los roles o papeles sociales que cada uno desempe-
fia, pues entre ambos existe una importante diferencia en relacién
con el prestigio social. Asi, a los sanitarios, sobre todo a los médi-
cos, se les otorga un poder social y un “saber” que en la practica
clinica se manifiesta en el poder de curar, (presente al menos en
la fantasia de quien consulta). A senalar el papel privilegiado de
enfermeria; al ser habitualmente considerados por parte de los pa-
cientes como un colectivo profesional mas préximo que el de los
médicos, siendo mas efectivos en la interaccion. Este es uno de los
factores mediante el que se pone en evidencia la importancia del
trabajo en equipo y la necesidad de que exista una comunicaciéon
fluida entre sus componentes'.

e Laposibilidad de una diferente comprensién de lo que sucede, por
parte de los sanitarios y del paciente. Los sanitarios, médicos o en-
fermeras, cuando explican al paciente lo que le sucede y las causas
de su estado de salud, deben de tener en cuenta que no se dirigen a
una persona que “no sabe nada de lo que le sucede”, pues se trata
de alguien que “al no sentirse bien”, se preocupa por su estado
de salud, y demanda ser atendido. Pero para cuando recurre a los
sanitarios, ya ha dado una significacién (un sentido, una interpre-
tacién) a su malestar, es decir, “se lo ha explicado a si mismo” de
alguna manera. Su explicaciéon puede estar en consonancia o dis-
crepar de la interpretacion biomédica; por lo que la explicaciéon de
los sanitarios, ademds de informar, en ocasiones debera corregir
los “errores” del paciente. Las personas que consultan (enfermas o
no), aunque en ocasiones tengan limitadas sus capacidades fisicas,
son siempre sujetos pensantes, con valores, creencias, deseos, este-

11 En Atencién Primaria, el miniequipo compuesto por un profesional de enfermeria y otro de
medicina se convierte en pieza fundamental y sus especificidades profesionales enriquecen la
practica asistencial.
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reotipos, etc... Estas creencias y valores pueden coincidir con las de
los sanitarios que le atienden, en cuyo caso la interaccién resultara
mas facil, y cuando las diferencias ideolégicas, culturales y/o étni-
cas sean mayores, se requerira un mayor esfuerzo de comprension
para poder acercar las diferentes interpretaciones.

* El cambio de actitud, pues como ha quedado sefalado, la comuni-
cacién entre sanitarios y pacientes, con el fin de preservar la salud,
suele prescribir cambios de actitud en ocasiones importantes. Pero
la informacién por si misma no produce el cambio de actitud % La
informacién debe ser recibida, (entendida y corregida en sus erro-
res) y recordada, como base para ser elaborada, es decir, asimilada
e integrada por el sujeto que consulta, para que se produzcan los
cambios de implicitos al tratamiento. El proceso no se produce de
forma automatica y serd tanto mas dificil cuanto el cambio suponga
modificaciones importantes en sus habitos de vida. La dificultad
esta también relacionada con los condicionantes emocionales y cul-
turales que en una u otra medida interfieren con el proceso de cam-
bio, los cuales tienen que ver con: los habitos, creencias, costumbres
sobre la enfermedad, el dolor, la muerte y sobre la significacion
personal y cultural de todo ello.

* Una dificultad anadida, pues por tratarse de una informacién re-
lativa a la salud de uno de los interlocutores y constituyendo esta
uno de los temas fundamentales de la vida, se plantearan cuestio-
nes tales como: ;qué supone para quien demanda saber, o temer,
que peligre su salud?; ;con qué le enfrenta a nivel personal y rela-
cional, (en referencia a la vulnerabilidad, las limitaciones, el dolor,
la muerte...)?

Estas cuestiones estaran siempre presentes y pueden llegar a interferir
en la comunicacion en la relaciéon clinica. Si no se tiene en cuenta la posible
informacién proveniente de los pacientes, si estos no son tenidos en cuenta
como interlocutores no permitiendo que se expresen, se produciran situa-
ciones de incomunicacion, siendo la més grave la comunicacién incompleta,
la que se produce tanto cuando no se da retorno de la informacién, como

12 Asi por ejemplo, el tener conocimiento de los efectos nocivos del alcohol, del tabaco, o del
sedentarismo, ;ha producido en nosotros un cambio de actitud o de hébitos cotidianos?
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ocurre cuando el emisor no espera contestacion del receptor o cuando esta se
produce y no es escuchada.

Aportaciones de la Antropologia de la Salud

Al abordar el tema de la comunicacién en el contexto sanitario es necesario
tener en cuenta que dicha interaccién supone siempre algo mas que el dialo-
go entre unas personas poseedoras de un saber (profesionales de enfermeria
y medicina), y otras (persona enferma y familia) que no poseen ese saber.
Toda persona adulta, por el hecho de serlo, posee un conocimiento sobre
si mismo y sobre su realidad, incluyendo los aspectos relativos a la salud.
Aunque este conocimiento no se haga explicito, toda persona cuenta con una
experiencia anterior respecto al tema' y ha realizado un proyecto de vida.

La socializacién en un contexto cultural determinado hace que elemen-
tos vitales tales como la salud, la enfermedad y el dolor'* sean entendidos
y valorados por cada individuo de modo particular. Esto constituye lo que
desde la Antropologia de la Medicina se denominan Modelos Explicativos
(M.E.)®, los cuales van permitiendo desarrollar mecanismos encaminados al
cuidado de la propia salud a lo largo de la experiencia vital y los valores y
précticas tanto preventivas como curativas. En la medida en que los colecti-
vos profesionales construyen también saberes y practicas propias, la diferen-
cia entre los MLE. se hace mas evidente cuando las diferencias culturales lo
son, resultando mas sutil en tanto que la proximidad cultural es mayor, pero
no por eso deja de estar presente.

Asi pues, la interaccién en el contexto clinico, supone la confrontacién
de dos adultos diferentes, con dos comprensiones diferentes de la salud, la
enfermedad y su manejo, con experiencias vitales también diferentes, y con
maneras diferentes de entender una misma realidad. Escuchar los males-
tares de quien demanda atencién de salud deberad permitir el encuentro de
esos dos saberes: el de los sanitarios, fruto de sus conocimientos y de su
formacion, y el de la persona que se siente enferma y que por ello demanda
ser atendida, (pues al estar preocupada por su estado de salud, se siente
en peligro). Su “saber” emana de su propia experiencia, de sus sensaciones

13 La enfermedad es también una experiencia vital conocida para todos los humanos, fruto de
experiencias mas 0 menos proximas.

14 Sobre la muerte, ver ALLUE (1985) y (1993) y sobre los rituales en Euskal Herria el trabajo ya
clésico de DoucLass (1973).

15 Término desarrollado por KLEINMAN (1974) para englobar el conjunto de concepciones sobre
un episodio de enfermedad: etiologia, sintomatologia, fisiopatologia, curso y tratamiento.
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corporales y de sus concepciones particulares respecto de la salud y la en-
fermedad.

La Antropologia Social, en tanto que estudio de las diferencias cultu-
rales, pone de manifiesto la necesidad de recoger y escuchar estos aspectos
culturales que también impregnan la salud y la enfermedad al tratarse de
experiencias humanas universales, y la Antropologia de la Medicina ofrece
un marco tedrico en el que la escucha y el manejo de los aspectos cultura-
les, permite poner en comun las diferentes comprensiones que se producen
frente a un episodio de enfermedad. Poner de manifiesto las claves de la
diferencia, debera facilitar el trabajo sanitario®.

La escucha atenta'” de las necesidades, miedos, dificultades, dudas, etc.,
de quien consulta, deberd permitir su valoracién, asumiendo los sanitarios
aquellas que sean de su incumbencia, derivando el resto, y pactando con la
persona enferma un proceso de atenciéon. En este sentido, la comunicaciéon
debe ser entendida como una herramienta de trabajo y nunca como un fin
en si misma, pues el fin tltimo de la interaccién entre sanitarios y pacientes
—donde la comunicacién resulta un instrumento fundamental —, es que a
través de la misma se pueda desarrollar una atencién de calidad reconocida
como tal por los interlocutores que en ella participan. Debera facilitar un
trabajo en comun entre sanitarios y pacientes, cuyo objetivo sera el de curar
cuando sepa posible, o en su defecto, proporcionar a la persona enferma
una atencién y unos cuidados que le permitan alcanzar su grado 6ptimo de
confort.

Una vez mas se hace referencia a la subjetividad, tanto respecto al he-
cho de considerarse enfermo como a la curacion, el dolor o el confort, los
cuales, se tenga en cuenta o no, seran siempre delimitados por la persona
enferma. No obstante, se deberd tener en cuenta que la relacién clinica es
puntual, se produce por una causa concreta como es la carencia de compe-
tencias, percibida por quien demanda, para manejar su problematica. Por
ello, resulta absolutamente necesario delimitar bien la demanda y la relacién
clinica a lo estrictamente sanitario®.

Por ultimo, hay que senalar que la relacion clinica tendra caracteristicas
particulares en los casos en que se produce como consecuencia de una en-

16 Un interesante trabajo sobre el tema es: “Cancer et Culture”, F. SAILLANT (1988).
17 Escuchar y entender no deben ser entendidos como sinénimos de complacer.

18 Sobre la relacién clinica y sobre el analisis del lugar de la responsabilidad, ver KLEnvan
(1980).
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fermedad aguda, crénica o terminal; la que se produce en estas dos tltimas
circunstancias tiene unas caracteristicas similares.

La atencion a personas en fin de vida desde Atencién Primaria

Las personas enfermas que se encuentran en una situaciéon de terminalidad,
tienen las mismas necesidades que los demds seres humanos. En el campo
de la salud se deben cubrir sus necesidades desde un abordaje global®. Pero
esto no debe significar que sus necesidades deban ser cubiertas en exclusiva
por el miniequipo® de Atencién Primaria (A.P.) que le atiende.

Aunque en general es una cuestiéon que no suele ser tenida en cuenta,
son muchos los autores que sefialan cémo las personas gravemente enfer-
mas, ain cuando no se les haya informado sobre la gravedad de su situa-
cién de salud son casi siempre conscientes de su muerte inminente; esto se
debe a que a pesar de no haber sido informados verbal y explicitamente, van
recogiendo una informacién privilegiada sobre su estado de salud: la que
proviene de sus sensaciones corporales, de la comparacién entre su estado
actual de salud respecto de situaciones anteriores, de su evolucién, de los
tipos de tratamientos que reciben o que dejan de recibir... a lo cual se afiaden
los cambios de comportamiento que hacia ellos desarrollan sus familiares y
los sanitarios que les atienden®.

19 “El abordaje psicosocial de la atencién a los enfermos terminales permite una asistencia
integral sistematizada y profesional en la que no caben consideraciones de caracter moralista
que acufien esta actividad de medicina humanitaria o compasiva; consideraciones que, por otro
lado, limitan la extensién de los cuidados paliativos a profesionales de marcadas caracteristicas
éticas o religiosas sin tener presente que los cuidados paliativos son una faceta mas de la activi-
dad y obligacién de todo profesional sanitario” (BeniTEz Rosario, 1994:186-193).

20 Equipo compuesto por un profesional de enfermeria y otro de medicina; constituyen la
unidad bésica asistencial en A.P.

21 El profesor Lain Entralgo utiliza el concepto de “succién por el cuerpo” para referirse a la
situaciéon en la que se encuentran las personas que se enfrentan a una experiencia de enfer-
medad grave, donde las sensaciones corporales cobran una relevancia especial, expresandolo
de esta manera: “Vivencia del cuerpo. La enfermedad da lugar en el enfermo a lo que mas de
una vez he llamado yo ‘succién por el cuerpo’: el hecho de que la atencién del paciente se ha-
lla poderosamente absorbida, chupada, podria decirse, por lo que en su cuerpo acontece”. P.
Lain Entralgo, Prélogo, (en AreiLza, 1984.) Las historias de enfermedad ofrecen un importante
material para la reflexion; entre otras, ALLUE (1996) y KnaLrouN, (1993). También es sugerente el
texto de SONTAG (1993).
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También para estos, enfermeras y médicos que atienden a personas con
enfermedades terminales la situacion resulta dificil y comprometida tanto
en el plano profesional como en el personal, y lo es por varios motivos:

* Porque se pone en cuestion la funcién de “curar” y plantea la pa-
radoja de si se puede “hacer algo” cuando “ya no se puede hacer
nada”

* Porque la atencién se dirige a la persona enferma y a su familia y se
trata de una demanda global y de dificil manejo.

* Porque supone una relacion asistencial que se demora en el tiempo.

e Porque se trata de una situaciéon de duelo (pérdida).

;Se puede hacer “algo mas”?

Al intentar abordar estas cuestiones se plantea un primer interrogante que
debe ser resuelto, este es, si profesionalmente “se puede hacer algo”, cuando
ya no se puede curar. Es absolutamente necesario, en este contexto, realizar
una reflexién sobre este tema; al hacerlo, y en caso de respuesta afirmativa
iran cobrando sentido la funcién y las tareas relativas al cuidado, orientadas
siempre a propiciar el mayor grado de confort posible a la persona enfer-
ma. La formacién deberd permitir tratar los malestares que manifiestan estas
personas y alcanzar asi uno de los principales objetivos terapéuticos de la
asistencia paliativa. Los profesionales de enfermeria son mas sensibles hacia
este tema y por lo menos las nuevas generaciones cuentan con una mejor
formacién para abordarlo.

La demanda

En segundo lugar, debe sefialarse que atender a una persona en fin de vida
desde A.P. supone atender también a su familia, pues para que una persona
en situacioén terminal permanezca en su domicilio se deben cumplir varias
premisas: es necesario que la persona asi lo manifieste y que exista un equi-
po de A.P. que asuma su atencién y cuidado. También se debera contar con
la disponibilidad, por lo menos de un familiar quien de modo voluntario
asuma el cuidado® asimismo, deberdn contar con una vivienda que retina
con unas condiciones materiales minimas.

22 Puede tratarse de un familiar o de cualquier otra persona que asuma por amor y/o amistad
esa responsabilidad. En nuestra realidad social, se trata normalmente de una mujer, esposa,
hermana, hija... quien asume esta funcién. Se la denomina cuidadora principal.
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También habra que hacer referencia a al tipo de demanda que se pro-
duce y a sus caracteristicas. En esta situacién y en un ndmero importante de
ocasiones, se produce una demanda global por parte de la persona enferma
y su familia; cuando una enfermedad grave afecta a un miembro de la fami-
lia, se producira una situacién de crisis y de recomposicién y como conse-
cuencia, podra tomar una mayor importancia la problemaética psicosocial de
la familia en su conjunto, asociada o no a la problematica de salud. Por ello,
las demandas que surgen en el proceso deberan ser recogidas y valoradas; se
debera asumir aquellos aspectos de las mismas que sean de competencia sa-
nitaria, y se deberd derivar® las restantes a otros profesionales competentes
en cada una de las materias susceptibles de intervencién®.

El hecho de que la persona enferma permanezca en su domicilio, supo-
ne que sus familiares asuman su cuidado durante las 24 horas del dia. Para
llevar a cabo su cometido, el equipo de A.P. atendera con regularidad, de
modo ambulatorio mientras sea posible y con visitas domiciliarias (en una
media aproximada de 2 a 3 visitas semanales), por lo que se desarrollara
entre las personas implicadas, una interaccién particular y diferente a la que
se produce en la consulta. La asiduidad de las consultas y las visitas domici-
liarias ofrecerdn mayor posibilidad de obtener y contrastar una informacién
mas real y directa tanto sobre la evolucién de salud de la persona en fin de
vida como sobre los aspectos psicosociales de ella y su familia.

Atender a una persona en su domicilio supone reconocer como refe-
rente de salud al ntcleo familiar y reconocer explicitamente su funcioén asis-
tencial. Por la complejidad de las relaciones familiares, se deberd acordar la
designacion de un cuidador o cuidadora principal, quien ademas de realizar
dicha tarea, servird de referente y en ocasiones de vinculo entre la persona
enferma y el miniequipo de A.P. Conviene dar un tiempo inicial a la familia
para solventar esta cuestion y para planificar los cuidados, delimitando bien
las tareas y responsabilidades de cada una de las personas implicadas, pri-
mando siempre las vias de comunicacién directas.

23 La derivacion debera siempre ser entendida dentro de un proceso de globalizacién de cui-
dados, donde diferentes profesionales deben asumir la atencion de las necesidades bio-psico-
sociales de una persona (y su familia).

24 En ocasiones se podran encontrar familias desestructuradas, desorganizadas o con otro tipo
de problematicas, en cuyo caso se podran poner de manifiesto y ofrecer, si procede otro tipo
de intervenciones terapéuticas, respetando la decisiéon que se tome. Recordar que la atencién a
las personas con enfermedades terminales, ni soluciona conflictos matrimoniales ni “arregla”
relaciones familiares deterioradas.
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Respecto al cuidador principal (habitualmente mujer) hay que sefialar
que le unirdn lazos afectivos con la persona enferma. Por ello es habitual
que, ademas de las dudas y miedos respecto a la evolucién de la persona a
la que cuida, también se manifiesten dudas sobre lo correcto o no de su ac-
tuacion, sobre el sufrimiento de su familiar, sobre su evolucion; en ocasiones
podran manifestar deseos de acelerar su muerte. Se trata de una manifesta-
cién normal, relacionada con las funciones protectoras que caracterizan a la
familia y con la situacién de duelo en la que se encuentran.

Asimismo habra que tener en cuenta que ni las necesidades de atencién
de todas las personas en situacion terminal son las mismas, ni sera similar la
disponibilidad de las familias, ni lo serdn sus vivencias particulares respecto
a la enfermedad, al sufrimiento y a la pérdida afectiva que supone la muerte
(anunciada) de un ser querido.

La temporalidad

Al igual que la atencién a las personas con enfermedades crénicas, una de
las caracteristicas de la atencién paliativa es su prolongacién en el tiempo;
el periodo de tiempo que transcurre entre el diagnéstico de terminalidad y
el fallecimiento de la persona puede ser méds o menos largo®, pero siempre
estard cargado de intensidad y, debido a sus circunstancias particulares, no
siempre resulta facil su manejo.

La préctica paliativa pone en evidencia que la relacién clinica no pue-
de ser reducida a la entrevista diagndstica y a la transmisién e informacién
sobre el mismo. En Atenciéon Primaria, con independencia de cémo se pro-
duzca el conocimiento del diagnéstico® y de quien sea el profesional que
informe, este no suele sefalar el comienzo de la atencion sanitaria. En mu-
chos casos se trata de personas que han sido atendidas con anterioridad por
el equipo?, o bien lo ha sido su familia. Desde una perspectiva temporal,
ha habido un tiempo previo en el que se ha ido manifestando la forma par-

25 Aunque cada vez se pone maés en tela de juicio la capacidad “pronéstica” respecto al final de
la vida, tanto la OMS como la Sociedad Espatfiola de Cuidados Paliativos definen la enfermedad
en fase terminal como aquella que no responde a tratamientos especificos instaurados para
curar o estabilizar la enfermedad, que conlleva la muerte en un tiempo variable (generalmente
inferior a 6 meses), (SEMFyC, 1998: 15).

26 Si bien cada vez es mas frecuente que sea el médico especialista a quien se remite para diag-
nostico quien informa a la persona enferma sobre su problema de salud y le remita a continua-
cién a su médico de familia, en ocasiones, el especialista envia a la persona enferma junto con su
informe, a la consulta del médico de familia para que sea este quien realice la informacion.

27 La continuidad es mas evidente en el caso de la cronicidad.
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ticular de manejo de los problemas de salud de esa persona concreta. Esta
informacién puede ser clave para la planificaciéon de los cuidados actuales.
También habra un después, ya que no se puede olvidar que serd ese mismo
miniequipo de A.P. quien atendera a la familia durante el duelo.

La temporalidad debe ser considerada como un factor relevante y a te-
ner en cuenta en este marco asistencial. Si se elimina la temporalidad de este
esquema asistencial, se eliminara también una buena parte de la informacién
relativa al manejo particular de los anteriores problemas de salud de un indi-
viduo concreto, sus condiciones de vida, sus referentes culturales... asi como
sobre la relacién que dicha persona ha mantenido con el sistema sanitario y
con los profesionales que con anterioridad le atendieron.

Se debe recuperar esta informacién como herramienta clinica; en esta
situacion se hace casi imposible no tenerla en cuenta si partimos de la base
que este modelo asistencial sefiala a la persona enferma, cargada de toda su
subjetividad, como centro de la atenciéon. Ademads, debido a la propia dina-
mica de funcionamiento, los sanitarios de A.P. conocen o pueden conocer
de antemano a la persona que en un momento determinado se encuentra en
fase terminal, y poseen informacion relativa a la persona y su entorno fami-
liar y sobre su forma particular de manejo de la enfermedad. Recuperar esta
informacioén, ponerla en comtn e incluirla en la historia clinica de la persona
en situacion terminal, facilita el trabajo en equipo al permitir adecuar, pla-
nificar, ofrecer y negociar estrategias de cuidados acordes con la situaciéon
particular de la persona a cuidar y de su entorno familiar (y no solo con
una patologia particular) y prever la situaciones dificiles o conflictivas y su
posible resoluciéon. Al mismo tiempo, se pone de manifiesto el modo en que
la informacién procedente de la persona enferma y de su familia sobre el
manejo del proceso de enfermedad, resulta una pieza clave para la atencién
sanitaria.

El proceso de duelo de la persona enferma

Un elemento que cobra especial relevancia en esta circunstancia son los
procesos de duelo. Se puede decir que todas las personas implicadas en la
atencion de un enfermo terminal se encuentran en situacion de pérdida®;
en especial, la persona enferma, ya que percibe la pérdida progresiva de su

28 Pero no es la tinica; la familia también percibe la pérdida y el deterioro de su ser querido. Del
mismo modo, los profesionales de medicina y enfermeria que les atienden se ven afectados por
la situacién. Todos ellos viviran, pues, una situacion de duelo que tendréd unas caracteristicas
particulares en cada caso.
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salud. Una autora que ha trabajado de manera importante el tema del duelo
en el contexto de la terminalidad es E. KuBLER-Ross [1975(1993)]%. Dicha au-
tora ha realizado una descripcién de las fases psicolégicas que atraviesan las
personas en situacion de terminalidad, y son las siguientes: en primer lugar,
la negacion y el aislamiento consecuentes a la incapacidad o gran dificultad
para integrar una mala noticia; a continuacion, el aislamiento y el repliegue
sobre si mismo debera permitir ir haciendo frente a la realidad. La siguiente
fase se caracteriza por la expresién de una ira dirigida contra todo y todos,
contra si mismo, contra la familia, sanitarios... Luego vendran las fases que
la autora denomina pacto, depresiéon y aceptacion®. No es un proceso suce-
sorio y se pueden observar solapamientos y periodos de avance y retroceso.

Como elemento de reflexién respecto a la atencién de los enfermos ter-
minales en relacién con el coste personal que puede suponer para los sanita-
rios, sefialar que, se debe tener en cuenta que si bien la muerte supone una
experiencia de pérdida total, no es la dnica experiencia de pérdida que se
realiza en la vida ya que la propia experiencia vital proporciona constantes
experiencias de pérdidas parciales. El modo particular de elaboracién de es-
tas experiencias vitales, es lo que permite emprender relaciones que, como
las que se producen en la vida profesional, son de corta duracién (como es
el caso de la relacioén clinica consecuente a la atencién de personas con pa-
tologias agudas). En el caso de la relacion clinica con personas en situacion
terminal, lo que prima no es la mayor o menor duracién del proceso, sino su
intensidad.

La vida cotidiana supone un constante ejercicio de adaptacién a nuevas
situaciones (en las que ganamos y/o perdemos algo en comparacién con la
situacion anterior), las cuales facilitan el crecimiento y la maduracién perso-
nal, a través de la elaboraciéon de esos pequefios duelos consecuentes a las
pérdidas que se experimentan a lo largo de la historia personal de cada ser
vivo, y que son consecuencia de las diferentes situaciones de pérdida. Sin
ellas estarfamos estancados y realmente muertos, sin cambio ni evolucién.
Desde el nacimiento, el cual constituye la primera experiencia de separacién
se va a ir construyendo un camino marcado por pequenos duelos como son
por ejemplo, el destete, el comienzo de la escolaridad, las primeras relacio-

29 No es el tinico autor que ha analizado el tema pero si es el tinico que, a mi entender, ni sim-
plifica ni banaliza sobre el duelo que caracteriza a la tiltima fase de la vida y realiza un analisis
sobre la significacién psicolégica de cada una de las fases ofreciendo pautas para que los sani-
tarios se puedan situar en ellas.

30 En el mencionado libro la autora sefala las caracteristicas particulares de cada fase, su signi-
ficacién psicolégica y la forma en que se puede realizar la relacién de ayuda.
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nes afectivas, los cambios de lugar de residencia...; es decir, experiencias de
separacion que suponen pequefas pérdidas y cuya elaboracién proporciona
una progresiva maduracién individual. Estas experiencias personales per-
miten construir a cada individuo, su forma particular de enfrentarse a las
pérdidas y de elaboracién del proceso.

El proceso de terminalidad viene marcado también por una serie de
pérdidas que pueden acompaiiar a la principal, es decir, la pérdida de salud
implicita a la enfermedad, y que se manifiestan en el deterioro de la imagen
corporal, en la posible pérdida de la dignidad y del prestigio social, y en la
pérdida del rol familiar, en la medida en que una persona deja de ser con-
sultado o informado sobre los acontecimientos y circunstancias propias de
la dinamica familiar.

Y aunque en la actualidad se tiende a negar esta realidad, toda la vida
supone una constante adaptacién creativa a la aceptaciéon de que ningtn
vinculo es eterno. La muerte se inscribe pues en la vida a través de las pér-
didas.

El proceso por el que pasa una persona en situaciéon terminal, supone
una experiencia dindmica (y no estatica) e individual. Cada persona vivira
con mayor o menor intensidad cada una de las fases, las cuales seran supe-
radas o no dependiendo de sus recursos personales, materiales y sociales, asi
como del manejo que de ellos pueda hacer en ese momento concreto de su
existencia. Si bien el proceso es individual, existen unos elementos comunes
que se manifiestan en el mismo.

En la terminalidad, los humanos tendemos a manifestar una serie de
sentimientos, asi las personas tienen miedo al dolor y la soledad, (puesto que
la enfermedad es una experiencia es hasta cierto punto individual, dificil de
compartir, en la que la familia y los sanitarios que le atienden no podran ser
mas -ni menos- que “acompafiantes del camino”). También se puede mani-
festar miedo a que llegue un momento en que, relacionado con la dignidad,
la vida carezca de significado, (y la persona enferma desee “tirar la toalla”);
en estos casos se pueden plantear demandas de eutanasia.

Asimismo, las personas en situacién terminal tienen una serie de ne-
cesidades, como son ser tratados como personas tnicas en situaciéon tnica,
ser escuchados y ser comprendidos (diferente de satisfacer siempre todas
sus demandas). La comprensién y la escucha permitirdn la negociacién de
un proceso de atencién y cuidados, en la que se deberdn contemplar, por un
lado, las necesidades particulares de cada persona, su situaciéon de salud y
las caracteristicas del contexto, y por el otro, la disponibilidad del equipo de
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A.P. Una vez mas, la palabra clave es la negociacién. También tienen nece-
sidad de ser aceptados en sus sentimientos y creencias (lo que resulta més
facil cuando existe una mayor proximidad entre la personalidad, valores y
creencias de sanitarios y pacientes). A ser escuchados y no ser criticados en
sus decisiones (en referencia a la “funcién apostélica” de BaLINT (1980)* y a
saber que no estan solos, en los casos en que la familia y los profesionales
de A.P. estén dispuestos a ofrecer su atencion y apoyo profesionales), lo que
resultard mas facil cuando no hay ocultamiento ni verdades a medjias.

Excluir pues los aspectos comunicativos en el proceso de atencién a las
personas en fin de vida resulta si no imposible, cuanto menos muy dificil.
No obstante, también resulta dificil para las enfermeras y médicos que lo
asumen, trabajar segtin los postulados propuestos por la filosofia Hospice en
un contexto asistencial fuertemente marcado por el MMH.

Los sanitarios y la atencion a personas en fin de vida

En este contexto, la atencion sanitaria debera tener un doble objetivo: en pri-
mer lugar debera proporcionar una atencién técnica que permita el manejo
del dolor y del resto de sintomas que pueden aparecer en el proceso de la
terminalidad. Y de modo paralelo, proporcionar una atencién psicolégica®
que a su vez permita mantener informados de modo adecuado al paciente
y su familia a lo largo del proceso, para lo que habra que saber escuchar (y
reconocer los mensajes verbales y no verbales) y asi poder establecer una in-
teraccion fluida, lo que redundaré en una atencién mas efectiva. Asimismo,
se debera planificar y ofrecer una atencién real, debiendo evitar siempre los
objetivos y promesas inalcanzables; se debera ser honesto en la informacion,
evitando el ocultamiento y la mentira, sin olvidar que todo ello requerird un
tiempo, una dedicacion y una profesionalidad que deberan estar orientadas
a cubrir las necesidades bioldgicas, psicolégicas y socioculturales de la per-
sona enferma y de su familia.

Pero cuidar a enfermos terminales supone para todas las personas im-
plicadas en el proceso y también para los profesionales de enfermeria y me-
dicina que les atienden, una confrontacién personal con lo que para cada
uno representa la enfermedad incurable y la muerte.

31 Respecto al analisis de la relacién clinica, al poder implicito en la misma y al peso que la
opinién creencias y mensajes sanitarios tienen sobre los pacientes.

32 Que jamés debera consistir en hacer de “pequefios Freud”. Sobre el tema ver, TizoN (op. cit.).
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Respecto del colectivo sanitario seria conveniente, que antes o cuando
se comienza a asumir esta parcela de cuidados, poder realizar una reflexién
tanto a nivel personal como de grupo de trabajo, sobre el lugar en el que se
inscribe la muerte en la vida de cada uno. Una vez mas, en este aspecto se
pone de manifiesto la importancia del equipo en el trabajo cotidiano y la
necesidad de realizar un abordaje de salud global, donde los aspectos biol6-
gicos, psicolégicos y culturales no se encuentren disociados.

Volviendo a las dificultades que manifiestan enfermeras y médicos
cuando deben atender a una persona en fin de vida, afirmamos que para
muchos de ellos supone una gran ansiedad; fruto en muchos casos del des-
conocimiento sobre como actuar en esta circunstancia, ya que en ocasiones
no han recibido formacién para poderla asumir, y aqui tampoco es suficiente
la “buena voluntad”. Trabajar en esta parcela asistencial supone un enfren-
tamiento con las “limitaciones profesionales”, pues el objetivo no podra ser
el de la curacién; ademads supone una confrontacién con las “limitaciones
humanas” y con la muerte inscrita en el proceso de la vida.

Por estas circunstancias, cuando no hay posibilidad de afrontar la di-
ficultad afiadida que supone trabajar con enfermos a los que no se puede
curar (lo que siempre es diferente a “no poder hacer nada”), sucede que en
un ntimero importante de ocasiones, como ha quedado plasmado en varios
estudios, los médicos dedican menos tiempo a los moribundos que a otro
tipo de pacientes, tienden a negar y ocultar informacién ante preguntas con-
cretas de la persona enferma y/o de su familia, es decir, escapan frente a
una situacién profesional que les resulta dificil e incémoda. También para
los profesionales de enfermeria la situacién resulta dificil e incémoda, sobre
todo cuando se sienten solos y sin el apoyo de los compafieros médicos; pero
debido a las caracteristicas particulares de su profesion, orientada principal-
mente a cuidar, y porque para ello deben pasar mas tiempo con los enfer-
mos, muestran una menor tendencia a escapar, lo que les lleva en ocasiones a
vivir situaciones comprometidas y de confrontacién con la persona enferma
(con sus dudas no resultas, sus sintomas sin explicacién, su descontento y
su soledad) para quien resulta ser un miembro més del colectivo profesional
que le atiende. Y esta situaciéon de indefensién y soledad tampoco resulta
facil.

Por otro lado estd la familia, quien en estas ocasiones tiende a desplegar
una serie de recursos o estrategias encaminadas a “proteger” a su familiar
enfermo, ocultandole y negando la situacién real, la inminencia de su falle-
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cimiento®, etc.; no obstante, estas estrategias consiguen el efecto contrario
afectando a las relaciones personales pues en la medida en que se niega el
problema, se evita cualquier manifestacion afectiva y se impiden las pregun-
tas. Lo tinico que se consigue con la ocultacién y la negacioén es el aislamien-
to. Conviene, pues, conocer esta circunstancia y proporcionar a la familia el
espacio, el tiempo y la posibilidad de poder superar la negacién y valorar la
repercusion que puede tener en la persona enferma, pues en dltima instancia
la familia es quien cuida durante las 24 horas del dia. Si la familia conti-
nda prefiriendo la negacién como estrategia, se le debera informar de que
el modelo asistencial en el que se encuadra la atencién a las personas en fin
de vida considera necesario responder con honestidad a las preguntas que
pueda ir planteando la persona enferma; el conocimiento de su situacién de
salud debera permitirle organizar su propia vida y planificarla hasta el final,
es decir, debera permitirle seguir siendo el protagonista y planificarla de
acuerdo a sus valores y creencias.

Finalizando

Pero, jes que la medicina solo cura? ;No se sabe, no se puede, o no se quiere
hacer nada mas? Ayudar a bien vivir supone, ayudar a conservar la SALUD
(lo cual sera diferente a “curar”) y mantener el mayor nivel de confort po-
sible.

La confianza en que los sanitarios no abandonaran a la persona en-
ferma cuando ya no puedan curar proporcionara seguridad y tranquilidad
a pacientes y familia y permitird una comunicacion mas fluida, una mejor
interaccion y una mayor satisfacciéon de todas las personas implicadas en
ella, lo cual redundaréa en el mayor confort de la persona enferma. El confort,
la tranquilidad y la confianza de continuar siendo atendidos no siempre es-
tan relacionados con la posibilidad de curar. En caso contrario, la persona
gravemente enferma se sentira y estara aislada, anticipando de este modo la
soledad de la experiencia de muerte.

33 Sobre este tema, ver en POVEDA DE AGUSTIN, los resultados relativos a algunas investigaciones;
en particular los referidos a la opinién de los familiares de enfermos terminales de cdncer sobre
el conocimiento del diagnéstico: “En el 73% de los casos, los familiares opinan que no se debe
informar al paciente sobre su enfermedad, argumentando que no estan preparados para recibir
la informacién. El 63% opina que a ellos si que se les deberia informar si estuvieran enfermos”
(1992: 105).
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Debemos recordar que los enfermos terminales son solo un tipo par-
ticular de personas que demandan atencién de salud, y sus necesidades de
atencion se derivan tanto de su propia patologia como del hecho de SER
PERSONAS. Y en tanto que personas, sus necesidades son comunes a todo
tipo de pacientes. Aunque en el caso de la terminalidad, la relacién es mas
intensa al tratarse del proceso de final de la vida.

Y también que los profesionales, enfermeras y médicos también son
personas; y, como tales, también necesitan elaborar sus propios procesos de
duelo.
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5. Etica, salud y religion



Enfermedad y pensamiento filoséfico

Rosa Maria Boixareu Vilaplana

La significacion etimolégica del termino filosofia es “amor a la sabiduria”. Los
griegos fueron sus inventores, entendiéndolo como un conocimiento teérico
y préctico propio de la persona “sabia”: persona con inteligencia, prudencia,
habilidad practica en los quehaceres de la vida'. El verbo “filosofar” aparece
por primera vez en un pasaje de Herodoto al cual se le reconoce su “amor al
saber”2. Todo lo que concierne al ser humano forma parte de esa actividad
que llamamos “filosofar”: la pregunta sobre el “hombre”, el problema de la
vida y la existencia, la capacidad para admirar y extrafiarse por el mundo
y su realidad, por su historia, escudrihando las causas y los principios de
las cosas. Cuestionar, buscar respuestas que, a la vez, generan nuevas pre-
guntas, pues las unas y las otras son parciales, incompletas, sugeridoras de
nuevos planteamientos. Sentirse seducido por la vida: esa es la esencia de la
filosofia. Es un saber comprometido con la realidad, un saber critico y siste-
matico, un didlogo siempre abierto con el presente que reclama el valor de

1 Elitinerario del termino “sabiduria” sigue a lo largo de la historia con matices significativos,
pero no pierde esa caracteristica inicial que funde el conocer teérico y el saber practico: hoy, di-
riamos, un “saber ser” junto a un “saber estar” que se consigue con la experiencia y la madurez.
El ideal de la libertad se da en la sabiduria: la persona sabia se encuentra en condiciones de de-
cidir serenamente desde su contingencia. En los llamados Libros sapienciales del Antiguo Testa-
mento la sabiduria se refiere a un conocimiento practico de las leyes divinas identificindola con
la misma divinidad. Ya se ve que hay diversos modos de hablar y de entender la “sabiduria”.

2 Herodoto (Halicarnaso, 480—Atenas, 420 a.C., Cicerén lo llama “el padre de la historia”. Viajé
por el mundo conocido de la época aportando conocimientos geograficos y sobre costumbres.
Algun autor se refiere a él como “el primer antropdélogo” conocido tanto por su curiosidad
como por las anotaciones de todo aquello que veia en sus viajes.

216



M? A. Martorell, J. M. Comelles, M. Bernal Antropologia y enfermeria

la razén y apela a los valores morales y a la conducta, a una norma de vida.
Propone; no impone.

El pensamiento filoséfico varia segin el tiempo histérico®, el espacio
cultural, o social; construye una reflexién critica sobre las ideas, las teorfas y
las practicas propias de la época, en didlogo, y extensién, con otros saberes
o disciplinas. Actualmente las grandes tendencias de la filosofia como dis-
ciplina académica son: la filosoffa humanistica (la vida humana como base
de reflexién)*, la filosofia de la ciencia (como ciencia)® y la filosofia de la vida
(las corrientes ideolégicas y del conocimiento asi como las tendencias éticas),
teniendo en cuenta que toda clasificacién es provisional e incompleta puesto
que, inevitablemente, olvida aspectos importantes de la actividad filosofi-
ca contempordnea. La filosofia representa en abstracto el mundo real. Cada
persona es un manual de filosofia, un sinfin de preguntas, respuestas, dudas,
ilusiones, fracasos... un buscar y rebuscar la respuesta que satisfaga.

Filosofia y sociologia

“La sociologia es la explicacién causal y racional de la vida social. Es tam-
bién la interpretacion de la condicién moral del hombre en términos de su
dimension histérica” (GINER ]. op cit. GONZALEZ-ANLEO, 1998). La persona es
una compleja convergencia de influencias y dependencias: el entorno, las re-
laciones, la herencia, las creencias, las enfermedades... contribuyen a consti-
tuir una experiencia de vida que vivida en comdn, y en un territorio comun,
va dando forma a la vida social. Resulta necesario para la pequefia o gran
comunidad humana un referente a través del cual leer y comprender los
problemas planteados o provocados por los cambios y los conflictos sociales
con el fin de mejorar la convivencia.

Esa capacidad personal de autocomprension tiene su dimension his-
torica en la autoconciencia social que ejerce la funcién de critica social; es
decir, de observaciéon y anélisis de la realidad, de investigacion de las causas
y propuesta de alternativas, poniendo en méxima tension el consenso como

3 Por ejemplo, la filosofia griega tiene su origen en las colonias griegas de Asia Menor plantean-
do los problemas filoséficos fundamentales de la historia: ;qué es el “ser” (la realidad)?, ;qué es
la verdad?... Se considera que se constituyé de manera “independiente”, pero algunos autores
le atribuyen influencias culturales egipcias y mesopotdmicas.

4 Por ejemplo, el “existencialismo”.

5 Por ejemplo, el “positivismo” y sus diversas formas.
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itinerario apreciado para conseguir armonia social. Todo ello, y mds, nos
lleva a considerar lo expuesto en los primeros parrafos de este articulo y ver
que son las diversas corrientes filoséficas (las diversas maneras de “pensar”)
las que influyen en la vida en comtn y construyen tanto sus unidades pri-
marias (las relaciones personales), como otras mas complejas (familia, insti-
tuciones, sistemas).

La sociologia, como ciencia, es una evolucion intelectual que pretende
integrar en una totalidad la vida personal. A. Comte, H. Spencer, E. Dur-
kheim, M. Weber, entre otros, representan el inicio de la consideracién so-
ciolégica del pensamiento filoséfico®. No hace falta insistir una y otra vez
en que la persona no es solo un individuo biolégico y que la comprensiéon
de sus “padecimientos” exige la contemplaciéon del marco de correlaciones
que en él confluyen. También el comportamiento, las necesidades, las sen-
sibilidades y los valores del paciente descubren los mecanismos (las moti-
vaciones) de una manera de ser y de pensar propios de una época, de una
“cultura”, porque el lenguaje que empleamos estd unido a nuestra forma de
vida. En términos técnicos esa “comprension” del ser y el quehacer humano
se llama hermenéutica: la explicacién y comprensién del comportamiento
humano a través del conocimiento, teniendo en cuenta la influencia de la
propia subjetividad en cualquier ejercicio de comprension.

Actualmente, la pre-ocupacion sobre la salud encarna necesariamente la
dimensién social y sus variables porque vida y convivencia, existencia y co-
existencia, son realidades que forman parte de la fenomenologia humana. Es
una consideracion global de la salud que considera la necesidad de integrar
un amplio abanico de criterios que afectan tanto la situacién personal como
la percepcién que uno mismo tiene de su situaciéon. Salud es un concepto po-
lisémico desde su significacién, interpretacién y experiencia; y es un concep-
to histérico en el cual confluyen la subjetividad, la objetividad y el entorno
social. Este, por su parte, es responsable del bienestar de todos sus miembros
y tiene la funcién de favorecer las condiciones necesarias para la promocién
del bienestar de la poblacién. Para que la persona “se sienta sana” necesita
unas condiciones de posibilidad que lo faciliten.

6 a Hipdcrates hablaba de la influencia de los estilos de vida en el bienestar humano.

7 Utilizo el término “cultura” en sentido del marco interpretativo en el cual surge y se desarro-
lla la vida humana.
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La enfermedad, experiencia y cuestion

La enfermedad es la descripciéon de un fenémeno vital que se define como
un conflicto, como un proceso a través del cual se hace evidente la pérdida o
el debilitamiento, la alteracién de la capacidad de decisién y ejecucién per-
sonal, auténoma o colectiva, acompafiada o no de desorden, sufrimiento o
reconocimiento social; un proceso que conduce a una manera de vivir parti-
cular (personal). En pocas palabras, la enfermedad es la vida amenazada, vi-
vida en tension y soledad. Enfermar supone sentirlo, vivirlo asi: es un riesgo
frecuentemente inevitable®. La enfermedad descubre aquello que uno es, sin
fantasias o engafios, y la persona muestra el aspecto mas vulnerable de su
humanidad: debilidad, dependencia, indecisién, ignorancia, incertidumbre,
caducidad... La enfermedad provoca la nostalgia por la salud perdida, el
deseo de recuperarla, de poder volver a ser y disponer, de tener “algo” que
el sujeto siente como perdido. La enfermedad es por que alguien la padece’,
la vive como tal®™.

La enfermedad es uno de los fenémenos socioculturales mas antiguos
de la historia de la humanidad, con la intervencién de varias causas y cir-
cunstancias. En la Antigtiedad, y durante mucho tiempo, la enfermedad se
relacionaba con un ser maligno que poseia al enfermo, como un castigo o
una impureza''. Las personas enferman igual que la sociedad, los grupos, las
instituciones, el medio ambiente... y también las ideologias reproduciendo,
en su proceso, las mismas caracteristicas y peculiaridades que reconocemos
en los humanos. La relacién entre enfermedad, experiencia y conocimiento
es tan real que estd presente tanto en la historia como en la biografia huma-

8 Para F. NieTzcHE (1844-1900), “el hombre es un animal enfermo que sabe que estd enfermo”.
Este autor llam6 “moralidad” a la enfermedad que padece el hombre (esta “moralidad” encarna
los valores vigentes de la época: cristianismo, socialismo e igualitarismo democrético); la alter-
nativa es el “superhombre”: una figura humana mas alla de la enfermedad y de la “moralidad”.
El maximo valor es la voluntad de vivir, o sea, la voluntad de poder y de dominio. Su filosofia
ha sido interpretada de diversas maneras, no todas coincidentes, planteando preguntas vitales

para el ser humano.

9 El pathos griego se refiere a la sensibilidad, a “sentirse afectado por”. De ahi podria derivar el
término “paciente”: alguien que se siente “afectado por...”, sin connotaciones de pasividad.

10 J. TusELL, “Me mori el 28 de febrero de 2002”7, El Pais, 13 febrero 2005.

11 Por ejemplo, a partir del s. I-II el nacimiento del Cristianismo supone un cambio radical en
la manera de ver y comprender a la persona enferma y su sufrimiento. El enfermo es objeto de
atencién y predileccién; y su sufrimiento no es un castigo, sino un misterio que la teologia cris-
tiana argumenta. Todo esto supone un cambio radical de mentalidad que origina una accién de
tipo social orientada a preocuparse por la salud de las personas y sus condiciones de vida.
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na. Se trata de un itinerario pedagégico: aprender a vivir con la enfermedad
y, en la medida de lo posible, una apuesta por el bienestar. La prevencion
surge precisamente de la experiencia (la vivencia) de la enfermedad y de las
cuestiones (preguntas) que provoca tanto a nivel particular como colectivo,
necesitando del conocimiento de las causas'? y siendo, en definitiva, un re-
curso terapéutico. La enfermedad es un locus vitae o espacio vital que refleja
el estilo y las condiciones de vida de la comunidad a la cual pertenece la
persona enferma'.

La pregunta por la enfermedad es la pregunta por la naturaleza hu-
mana, el sentido de la existencia; por la interpretacion y el significado de la
misma. La persona vive su vida segin la comprende, significa e interpreta
(segun el “sentido”). La manera de obrar en el dia a dia indica qué tipo de
respuestas se dan a las diversas cuestiones que comporta el vivir desde la
experiencia de la salud o de la enfermedad. Hay una intima relacién en-
tre enfermedad y pensamiento filoséfico. La enfermedad es un espacio vital
provocador de preguntas, de dudas, de silencios, de esperas, de escuchas,
reflexién, desengafios, ilusiones... Desde las experiencias de la enfermedad
es posible descubrir tanto el encanto de vivir como la amargura de la misma
vida. La persona afectada busca encontrar sentido a su situacién; que este
sentido tenga un valor y pueda ser objeto de estimacién': una nueva curio-
sidad surge ante la pregunta “;qué le dice la enfermedad a la persona enfer-
ma?”. ;Y por qué no preguntarnos también qué le dice la salud a la persona
sana?; la respuesta, quizas, nos sorprendiera; quizés la sorpresa radicaria en
la falta de respuesta. La experiencia humana de la enfermedad es la de la
vulnerabilidad, de la mortalidad. La enfermedad es indicio de que la muerte
forma parte de la vida.

La filosofia se pregunta acerca de lo que piensa y espera la persona acer-
ca de su vida, sobre sus actitudes y sufrimientos; vincula la curiosidad del
pensamiento con los problemas, las necesidades y los deseos del paciente; se

12 En el marco del complejo causal, la “prevenciéon” es una condicién necesaria para mitigar
la enfermedad y sus consecuencias pero no es una condicién suficiente, porque en dicho marco
intervienen diversos factores: sociales, personales, genéticos...

13 Por ejemplo, la pobreza es un locus vitae en el cual se desarrolla la “mala salud”; entendiendo
que las causas de aquella son diversas: politicas, educativas, culturales, econémicas... como las
causas de la salud y de la enfermedad. La pobreza es una enfermedad social que es vivida como
tal por las personas afectadas. No solo comporta dolor fisico (hambre, trabajo...) sino también
moral (dependencia, falta de recursos...). Para hacerse una idea sobre el grado de pobreza de
nuestra época, ver la Declaracion del Milenio 2000 de la ONU.

14 Comprender e interpretar “lo esencialmente humano” forma parte del origen y la motiva-
cion del “arte de curar” a la persona enferma. GADAMER (1996).
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pregunta, para responder, por qué el ambito fisico y social al cual pertenece
el ser humano es la principal causa de ese desorden que llamamos enferme-
dad. Construye con el pensamiento la comprensioén de la realidad humana y
la hace actividad dialdgica al interpelar constantemente esa misma realidad,
afirmaciones y planteamientos ya propuestos. Pensar la enfermedad, la per-
sona enferma, tiene muchos puntos débiles y ambiguos, vulnerables, pero es
precisamente porque ha sido “pensada” y porque es posible desarrollar un
lenguaje que haga de la accién el mejor recurso del bienestar.

El dolor y el sufrimiento, realidad y discurso
El dolor y el sufrimiento son un auténtico desafio para la teoria y la praxis
humana; un desafio para la salud, para el bienestar. “Sufrir” viene de subferre
y quiere decir “soportar”; todos sabemos que es un soportar desagradable,
dafiino e incluso, insano, destructor del cuerpo y del espiritu. No es suficien-
te curar: todos esperamos poder vivir con mejor salud, bienestar y calidad de
vida: el dolor y el sufrimiento son capaces de cuestionar el éxito de una tera-
pia, de un descubrimiento, de una politica de salud. Dolor y sufrimiento son
términos que se articulan el uno con el otro. En general, “dolor” se refiere
a aquello que afecta al cuerpo siendo posible medirlo, controlarlo, aliviarlo
e incluso suprimirlo. El “sufrimiento” surge del interior de la persona, se
hace inexpresable y su evaluacion es subjetiva, recurriéndose también a las
formas metaféricas del lenguaje para expresarlo. El ser humano no es un re-
ceptor pasivo del dolor y del sufrimiento: lo hace suyo, lo padece, le da una
significaciéon y un valor, una estimacién negativa o positiva; depende.
Dolor y sufrimiento convergen en una misma realidad que se expresa
a través del concepto “padecimiento”: aquello que capta la propia sensibi-
lidad y afecta la persona con un sentimiento de vulnerabilidad, de pérdida,
de dafio anadido y no querido que pone al descubierto la conciencia de la
propia sensibilidad: se autorreconoce como alguien a quien la realidad le
afecta y no le deja indiferente, insensible®. La tristeza, la fatiga, el hambre,
el dolor de muelas... son distintas formas de “padecimiento”, de dolor, de
sufrimiento. No todo padecimiento revela una enfermedad, pero si que toda
enfermedad comporta cierto grado de padecimiento. Si este es capaz de des-

15 A. Camus, L'Etranger: Meursault, el personaje principal, representa la significacién metafi-
sica del padecimiento. Aparentemente todo le es extrafio: la vida, su vida, no va con él. En con-
traste, el autor da al mar, al aire y al sol una sensibilidad de la que su personaje parece carecer.
Quizas, a aquello que realmente es extrafio Meursault es a las convenciones sociales, a las reglas
de la justicia, a su propio ser o... ja un mundo que se extrafia a si mismo?
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truir la vida personal, también puede hacerlo con la convivencia social: la
violencia —con sus causas y consecuencias— es un buen ejemplo, ttil en el
sentido de un mecanismo que nos pone en alerta de que algo no va bien y
hay que solucionarlo®.

En el dolor y en el sufrimiento confluyen todas las dimensiones huma-
nas: la biolégica, la social, la psicolégica, la espiritual. El arte, la filosofia, la
medicina, la sociologia... representan e interpretan el padecimiento humano
desde la comprensiéon del momento histérico, desde la cultura, desde las
creencias, desde las posibilidades humanas para representar e interpretar
simbdlicamente esta situaciéon que solamente desde la experiencia se puede
describir”. Algtn autor contempla el sufrimiento como la cuna de la sabi-
duria refiriéndose a esa capacidad humana para transformar el malestar en
recurso y posibilidad de bienestar al descubrir a través de su vivencia mati-
ces de vida ignorados, olvidados en el dia a dia: el aprecio de una palabra,
el valor de una amistad, el goce de un fenémeno habitual de la naturaleza...
solamente perceptibles cuando el reloj de la vida se cuenta por horas, no por
segundos. Estos autores establecen una relaciéon entre sufrimiento y sentido
de la vida, entre sabiduria y salud, pues ;qué es la salud sino ese encuentro
entre la persona y el sentido de su vida?

Padecer, la imagen del mal

El “padecimiento” constituye una dimensién transversal de la condicién hu-
mana con expresiones muy distintas. La percepcién del mal o de la pérdida
de un bien, de sus causas y consecuencias, provoca lo que podemos llamar
“sufrimiento fisico y moral”'®. Se trata de la experiencia personal de la nega-
cién o de la ausencia de bien: una experiencia que provoca dolor, sufrimien-
to, y puede transformar la propia vida construyendo una situacién dificil de
asumir y describir desde la cual el tiempo se detiene, se hace interminable,

16 Por ejemplo, la depresién alerta de un tipo de fallo en la estructura de las motivaciones vita-
les, juntamente con otros factores.

17 E. Munch (1863-1944) es el pintor del drama humano marcado por sus experiencias vitales;
le preocupa el tema de las relaciones humanas con una visiéon negativa de vida, de la fragilidad,
de la soledad. Ver, por ejemplo, su obra EI Grito (Nacional Gallery, Oslo).

18 Los problemas filoséfico-teoldgicos que plantea la realidad del mal, su origen y consecuen-
cias, reciben el nombre de “Teodicea” propuesto por Leibniz, quien en 1710 publica una expo-
sicién sistematica de sus ideas y argumentos sobre el tema. Un tratado de teodicea secular (;se
puede hablar asi?) lo encontramos en Nancy ScHePER-HUGHES (1996): la historia de tres genera-
ciones de mujeres en su lucha por la supervivencia desde el punto de vista de los sentimientos,
los deseos, las necesidades; en esta obra la pobreza, la violencia, la enfermedad y la muerte
convierten el amor y la esperanza en un lujo.
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ensombreciendo la cualidad humana de objetivarse y resaltando, a la vez, la
capacidad de introspeccion.

El sufrimiento moral es un dolor existencial que nos hace participes
y responsables del dolor, del sufrimiento de los demas: alguien como yo
sufre. Permanecer insensible a semejante realidad nos implica en la cons-
truccién del mal ya sea como consentimiento o como omisién. Es un dolor
interior que se hace sensible, invita a la reflexién y a la accién: hacer alguna
cosa para aliviar (erradicar) el mal o bien provocar, favorecer el bien. Pero
también puede suceder lo contrario: sumergir al sujeto en la inactividad, la
desesperacion, en una penumbra existencial que puede llegar a convertirse
en una patologia.

La pregunta por la realidad del mal cruza la historia humana desde sus
origenes. La pregunta por las causas, y el imperativo de intervenir en ellas,
estd siempre en la raiz de cada respuesta. La problematica del mal “culpable”
encuentra respuestas en la consideracién de la libertad humana®. En cuanto
al mal “desgracia”, el azar (aquello que sucede pero no tendria por qué ha-
ber sucedido) puede abrirnos todo un campo de reflexiéon. Aunque es la pre-
gunta por el mal “inocente” la que nos interpela poniendo al limite nuestra
capacidad de respuesta®. Nada puede justificar que a un ser humano le falte
lo necesario para vivir dignamente, que sus derechos fundamentales no sean
respetados. El padecimiento que esto provoca escupe en nuestro bienestar.
El padecimiento, la enfermedad, encadenan un cimulo de preguntas-res-
puestas. La inquietud, la necesidad de encontrar y dar respuestas, tiene en la
historia de la filosoffa un campo inagotable de reflexién practica.

La “curiosidad” del pensamiento: Grecia

Hacia el 2000 a.C., unos pueblos de origen ario invadieron la peninsula bal-
canica llegando hasta las islas del mar Egeo y del mar Jénico. Hablaban una
lengua que se llamo6 “griega” y practicaban una religién esencialmente na-
turalista reconociendo fuerzas como el Sol, la Tierra, la Noche, el Rayo...

19 El ser humano no es un autémata sino que tiene capacidad de autolimitacién: puede hacer
o no hacer, elegir sin ser obligado o determinado (pero si influido), consciente de su accién.
La libertad implica responsabilidad moral: dar razén (argumentar) de la eleccién en relacién a
aquello que es bueno. Naturalmente, el ejercicio de la libertad exige un contexto adecuado para
poder desarrollarse.

20 En este sentido, textos muy sugerentes son La Peste de A. Camus y La nuit de E. Wiesel.
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Grecia humaniza estas figuras y su mitologia las hace mas comprensibles.
Los dioses griegos forman parte del cosmos, como el hombre. Las virtudes de
los dioses son la prolongacién lineal de las virtudes de los hombres: orden,
belleza, justicia, armonia... No puede hacerse una aproximacién al mundo
griego sin tener en cuenta su religién: Los poemas de la lliada y de la Odisea,
atribuidos a Homero (s. 1x a.C.), contienen el recuerdo de un fondo histérico
lleno de tradiciones del pueblo aqueo y reconstruyen leyendas de guerra
donde se reflejan costumbres, habilidades y relaciones reflejando una mane-
ra de ver, sentir, pensar y vivir impregnada por la influencia de los dioses
humanizados.

El tiempo que va del siglo v hasta mas alld de la mitad del siglo v es
conocido como el mas brillante de la historia cultural griega. Con Alejandro
el Grande (muerto el 323 a.C. en Babilonia) la cultura griega se propaga y se
implanta por el Proximo Oriente. Nace el Helenismo: La infiltracién del espi-
ritu oriental en el espiritu griego. El pensamiento griego se va construyendo
a la sombra de la experiencia de la convivencia civil juntamente con una
mezcla entre la comprension de la causas de la enfermedad y perspectivas
ético religiosas. La conocida “teoria de los humores”, va de Hipdcrates (ss.
v-r a.C.)*! a Galeno (ss. 1-11 d.C.)* y llega hasta nuestra edad moderna®. A
partir de esta “teorfa humoral” el cuerpo puede ser imaginado como un sis-
tema hidraulico en el cual la enfermedad representa una falta de equilibrio
entre estos elementos y humores.

Para Grecia, la “palabra” (logos) es la explicacién de la realidad. Las
“palabras” tienen una significacién profunda: evocan la realidad, siendo ex-
presion, representacion, interpretacién y recreaciéon de la misma. La “pala-
bra” expresa el ser y la intimidad del ser humano y lo hace evidente a quien
escucha. Las cosas son segtin la palabra las dice y segtin es comprendida. La
“palabra” enuncia, revela, relaciona, persuade... La “palabra” es poder.

21 400 a.C. Hipocrates de Kos (460-377), se impone a la medicina mitico-religiosa de la épo-
ca, introduciendo la medicina técnica: es decir, con un fundamento etiolégico o basada en la
observacién. Es autor de un cédigo ético conocido como “juramento hipocratico”. La llamada
“escuela hipocratica” refleja su pensamiento y punto de vista constituyendo el “corpus hipo-
craticum”.

22 Galeno naci6é en Pérgamo (Asia Menor), ciudad conquistada por los romanos, y es consi-
derado afin al pensamiento hipocratico, platénico-aristotélico, y a los movimientos médicos
contemporaneos. Se habla de é] como un investigador y un clinico.

23 Segtin esta teorfa el mundo de concibe en términos de: a) cuatro elementos fundamentales:
fuego, agua, aire y tierra, b) cuatro cualidades: caliente, frio, dulce, amargo. c) cuatro humores:
sangre, flema, bilis amarilla y bilis negra. d) cuatro tipos de personalidad: sanguinario, flemati-
co, colérico y melancélico.
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Veamos algunas palabras griegas importantes en relacién con la salud
y la enfermedad:

Miasma: indica contaminacién. Se refiere a la violaciéon de las nor-
mas divinas que regulan el orden social (por ejemplo: la infraccién
de los juramentos o de los ritos en honor a los dioses. Indica sucie-

dad).

Pharmakds: es un ritual con el cual son expulsadas todas las conta-
minaciones del cuerpo social. Es un ritual de purificacion (kdthar-
sis).

Physis: indica la naturaleza, el principio, el origen de todo: aquello
que las cosas son por si mismas. Es una potencia viva, animada. Es
aquello divino que hay en la realidad. Todo tiene physis, los dioses
también. “Conocer” (la ciencia) la naturaleza de una cosa (de la rea-
lidad) es la condicion de posibilidad para poder manejar adecuada-
mente el saber resultante en beneficio del ser humano (la técnica).

Tekhné: indica el arte de curar que es consecuencia del conocimien-
to de las causas de la enfermedad. Se trata de saber qué se hace
sabiendo por qué se hace.

Sophrosyné: “estado sano del espiritu o del corazén”. También indi-
77 £ ” " 4 “

ca “buen sentido”, “prudencia”, “sabidurfa”, “moderacién”... La
“palabra” del sanador ha de engendrar sophosyné.

Philanthropia: E1 “amor al paciente”, como conocimiento.

Holon: “Todo”. Expresa el hecho de gozar de buena salud corporal
y espiritual. El binomio salud/salvacién es indivisible: se refiere a
la integridad de la persona humana que incluye la dimension del
sagrado.

La salud era el bien mas preciado en la sociedad griega. Ademas, sin
salud no podia haber belleza ni virtud: el hombre sano y bello es bueno y
justo. Se equipara enfermedad con maldad; el enfermo es alguien desvalido
desde la perspectiva biolégica y moral, dandose en el mundo griego una
medicalizacién de los comportamientos éticos®. La salud es algo natural; la
enfermedad no.

Existian varias divinidades sanadoras: Apolo, considerado el dios de
las plagas y de la enfermedad, aparta y desvia el mal y domina también
la profecia y el ordculo; su hermana Artemisa, aunque virgen, era tenida

24 Gracia (1988).

225



M? A. Martorell, J. M. Comelles, M. Bernal Antropologia y enfermeria

como protectora de los partos y del crecimiento de los nifios. Palas Atenea,
patrona de las artes y de Atenas, fue considerada también como sanadora.
El principal dios curador fue Asclepio, o Esculapio para los romanos, hijo de
Apolo y padre de las diosas Panacea e Higea, personificadoras de la salud.
Segtin José Maria Lorez PINERO (2000) una de las caracteristicas que hay que
destacar en los escritos de la escuela de Cos es el estudio de las enfermeda-
des desde un punto de vista que hoy llamarfamos ecolégico, centrado en
interpretar sus manifestaciones en relacion con el ambiente en el que viven
los enfermos. Asi uno de los principales tratados hipocraticos, el titulado
“De los aires, aguas y lugares”, estd consagrado a este enfoque.

A continuacién presento una breve sintesis del pensamiento de algu-
nos autores clasicos en relacién a la salud y a la enfermedad®:

Para Alcmedn de Crotona (vi-v a.C.) el término importante es isonomia,
que se refiere al equilibrio, la armonia, la proporcién de las fuerzas que in-
tervienen en cualquier realidad. La situacién natural de la realidad es la sa-
lud. El desequilibrio se llama monarkhia (cuando una de las fuerzas prevale
sobre las otras). La enfermedad es, pues, el desequilibrio de las fuerzas; algo
antinatural®.

La respuesta de Platon (s. v a.C.) en relacién a la pregunta sobre qué
es la salud humana se orienta hacia un ordenado sistema de convicciones
y de virtudes intelectuales y morales, un conjunto equilibrado y ltcido de
creencias, saberes, sentimientos, impulsos... incidiendo en la confianza del
paciente en su sanador. Pero la gran aportacién de Platéon fue recalcar la im-
portancia de la accién y la eficacia de la “palabra”, su uso terapéutico”. Esta
pretende “seducir” con el fin que se pretende conseguir: curar al enfermo®.
La salud, y la enfermedad estan ordenadas (en contenido y forma) a la pecu-
liaridad y a la situacién del espiritu (del alma) del paciente: la enfermedad
pertenece al cuerpo, pero no solamente es del cuerpo.

25 Se trata solamente de una aproximacioén al pensamiento griego sobre la salud/enfermedad
a partir de algunos autores que considero fundamentales para el desarrollo posterior del pen-
samiento. Un estudio mas preciso del tema nos llevaria a considerar otros autores o escuelas
como, por ejemplo, Diocles de Caristo (s. 1v a.C.), conocido como el “segundo Hipdcrates” e
interesado también en los problemas filoséficos de las cuestiones “médicas”.

26 El arte, a través de la escultura, representa la idea de proporcion-equilibrio-isonomia entre
las partes. La estatua de Poseidon (400 a.C.), el dios del mar, reproduce el perfecto equilibrio.
Representa el concepto de salud introducido por Alemedn.

27 Sobre este tema, ver D. Gracia (1972).

28 “Curar” en el sentido de restablecer la salud perdida. Para una reflexioén actual del término
“curar”, ver R. M.Boixareu (2003: 86).

226



M? A. Martorell, J. M. Comelles, M. Bernal Antropologia y enfermeria

Aristételes (s.1v a.C.) incorpora el pensamiento de los autores anteriores.
Para Aristételes salud y enfermedad son dos aspectos de una misma reali-
dad, y de forma parecida el cuerpo y el espiritu (el alma) son dos aspectos
de un mismo ser. El ejercicio profesional pide formacién filosoéfica, actitud
ética y pedagodgica, poniendo de relieve la “coacciéon” de la enfermedad con
el uso de farmacos y de la cirugia. Para Aristételes la medicina es un arte, y la
salud su obra. La filosoffa incorpora al discurso de la reflexion la necesidad
de la accién.

La escuela hipocratica (ss. v-11 a.C.) entendia la enfermedad como un des-
orden del cual se pueden describir sus sintomas, sus causas, y seguir una
conducta adecuada. Es tarea del sanador investigar la enfermedad a través
de la observacion del enfermo, establecer con él una relacion de “confianza”
que fundamenta la tekhné (el arte de curar) refiriéndose tanto a las habilida-
des del sanador como a la confianza que el paciente tiene en el “saber” de
este, que se orienta primordialmente hacia el “bien del paciente”.

La obra de Galeno, no siempre estimada, tuvo gran influencia tanto en
oriente como en occidente hasta entrado el siglo xvi. Para Galeno, en la sa-
lud y la enfermedad intervienen: factores sociales, ideales civiles, religiosos,
educativos, econémicos... habiendo relacién entre clase social, salud y en-
fermedad. Su pensamiento, dirigido a una aristocracia social, es el resultado
de un conocimiento diverso: experiencia y estudio de diversas disciplinas.
Ademas considera importante el concepto de dietética entendido como un
régimen de vida (estilo de vida) que regula todos los aspectos de la vida hu-
mana; es entendida como prevencién y tratamiento de la enfermedad. Para
Galeno la enfermedad siempre es del cuerpo y solamente del cuerpo, en con-
traste con la idea platonica ya expuesta.

La salud, un ideal del espiritu

La relacién entre filosofia y medicina sufre un cambio importante en el tiem-
po que va de Platén a Aristételes al considerar algunos autores que la me-
dicina, como ciencia del cuerpo humano, debia formar parte de la filosofia,
como ciencia del ser: si la salud del cuerpo es importante, mas adn lo es la
del espiritu al considerarlo superior; tarea nada facil si tenemos en cuenta el
amor griego por el cuerpo.

Los epiciireos centraban su interés en la salud del cuerpo y en conseguir
un estado de ausencia de dolor, de temor. Se trata de saber cuéles son las
verdaderas necesidades y evitar la inquietud para poder disfrutar: se trata
de saberse poseer. La enfermedad la resolvian pensando en lo pasajero de
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la misma o en la muerte como el fin de toda dolencia, siendo el suicidio una
forma de evitar lo insoportable.

El estoicismo (s. m a.C.) es un estilo de vida, una escuela filoséfica pre-
sente en el pensamiento occidental. Descubre la fuerza interna humana y le
atribuye la capacidad de hacer frente a las reacciones primarias. La enferme-
dad, el dolor, el sufrimiento pertenecen al interior del cuerpo, a la dimensién
interna del ser, y este es capaz de superarlos. Para los estoicos, la salud y la
enfermedad que realmente importan son las del espiritu porque este es un
bien superior al cuerpo con responsabilidades sobre sus acciones: el dolor es
la prueba de la virtud, y la muerte algo natural. Y como tal ha de entenderse.
La cuestion que se plantea es la siguiente: jpara qué se quiere la salud del
cuerpo si falta la del espiritu? Los conflictos, las pasiones, los vicios... arre-
batan la salud del espiritu y este puede enfermar. Si cuando enfermamos
reclamamos al médico, cuando lo hace el espiritu serd necesario hacer caso
del fil6sofo. No se menosprecia la salud del cuerpo sino que se establecen
grados de interés. El estoico pretende descubrir una referencia para la con-
ducta humana: encontrar la mejor manera de vivir en este mundo. Semejante
actitud no excluye al estoico de unos deberes con la sociedad llevédndolo a
una consciencia civica activa: hacer algo ttil y eficaz por amor a la humani-
dad, sin distinciones de clases sociales.

Humanismo y tecnologia

Se considera que es en el siglo xvii cuando el pensamiento médico se constitu-
ye como técnica con una interpretacion racional de la enfermedad, y también
de la salud aunque con menor énfasis. La observacién y la experimentacion
constituyen el conocimiento de la realidad y ponen las bases de la investi-
gacion cientifica. El siglo xv, el llamado “siglo de las luces”, es un tiempo
intelectual, social y politico con un resurgir de las ideas a costa del prestigio
de las creencias®: los principios racionales son los que organizan la sociedad.
En este sentido, en Europa, 1789 es una fecha paradigmatica: la Revolucién
francesa proclama los “Derechos del hombre y del ciudadano” validos para
cualquier tiempo y lugar. ;Pero también para cualquier circunstancia? Im-
plicitamente contienen los derechos de la persona enferma, aunque todavia
habria que esperar al siglo xx para que se promulgaran publicamente con
variedad de modalidades®. Sin pretender hacer afirmaciones taxativas, si

29 Es el tiempo de Voltaire, Diderot, d’Alambert, Montesquieu, Rousseau...

30 En 1948, La Declaracion de los Derechos Humanos (ONU) cubre los particularismos que
posteriormente se generan (especialmente el art. 25 en relacion a la salud-enfermedad). En 1951,
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puedo de decir que es el momento en que interesa la enfermedad mas que
el enfermo.

Surge asi una nueva concepcién del mundo y de la realidad. Los ob-
jetivos son inmanentes: desde el mundo y para el mundo, con un culto a la
naturaleza puesto que la razén procede de ella. La enfermedad es un proble-
ma y la salud un valor. La practica de la medicina se socializa; sanar no es
un ejercicio orientado a una clase social, sino para toda la poblacién y para
todas las edades. Surge el interés por las enfermedades laborales™ y por la
prevencion. La salud y la enfermedad son cuestiones de Estado: se adminis-
tra y se legisla. Las causas de la enfermedad se buscan en la organizacién
social, desplazando la idea griega de la influencia del medio ambiente.

I. Kant (1724-1804) fue un filésofo que a partir de su experiencia de vida
reflexiona asi sobre la salud y la enfermedad: “Uno puede sentirse sano, es
decir, juzgar segiin su sensacién de bienestar vital, pero jamas puede saber
que esta sano... La ausencia de la sensacién (de estar enfermo) no permite
al hombre expresar que esta sano de otro modo que diciendo estar bien en
apariencia”®. La salud y la enfermedad no son un saber sino una vivencia y
una responsabilidad comun a toda persona. Tanto la una como la otra son
expresion del cuerpo y experiencia del “yo” que lo habita y lo da a conocer.
La una (salud) es el sentimiento de la capacidad, mientras que la otra (en-
fermedad) es el sentimiento de esa falta de capacidad. Ni la salud ni la en-
fermedad son conceptos que describen, sino son realidades que se perciben
y viven las personas; que las relatan, representan, significan y comparten
con otras personas que como ellas las perciben y viven. En la salud y en la
enfermedad se funden los puntos de vista subjetivo y objetivo: la idea que
se tiene, la experiencia que se hace de semejante idea y la evidencia que se
muestra o se aparece ante los demas.

A partir del siglo xix ciencia y tecnologia forman un binomio insepara-
ble. Los acontecimientos cientificos, y su aplicacién, buscan dar respuestas
terapéuticas eficaces creando expectativas interesantes a todos los niveles de
la poblacién. Pero semejante revoluciéon no impide nuevas circunstancias que
generan nuevas enfermedades. La vulnerabilidad humana se pone ostensi-
blemente de manifiesto ante el gigante cientifico-tecnolégico que, creado por

Talcot Parsons publica El sistema social definiendo el “rol del enfermo” desde un cruce de dere-
chos y deberes a partir de la propuesta de la enfermedad como construccion social.

31 B. RamazziNi publica en 1700 un tratado sobre las enfermedades de los trabajadores donde
describe algunas que son propias de los diferentes oficios (patologia laboral).

32 1. Kant (1798), La disputa de las facultades.
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el mismo ser humano, no puede vencerlo todo ni dar respuesta satisfactoria
a necesidades bésicas de la mayoria de la poblacién del planeta: alimenta-
cion, vivienda, educacioén, servicios sanitarios... Pero no solo eso: también
genera nuevas patologias, otros padecimientos. Semejante transformacion
del paisaje humano convive con la clasica y dura realidad de la enfermedad
vivida como siempre, desde la incertidumbre, el temor y la esperanza de una
auténtica curaciéon para siempre; que, por cierto, no llega. Somos humanos
no porque pertenecemos a la especie humana sino porque reconocemos y
recreamos en nosotros mismos y en nuestras relaciones aquello que esen-
cialmente nos pertenece: la inteligencia y la libertad, el saber y el actuar®.
La configuracién de la vida ética, religiosa, filosoéfica, artistica... es la que
recreamos, transformamos, transmitimos, asumimos como valida. La enfer-
medad es una situacién que accidentalmente, o no, forma parte de nosotros
mismos; nos pertenece. Humanizarla requiere reconocerla y recrearla en y
desde nuestra propia historia que no extrafia, sino que mas bien necesita de
la tecnologia: ese saber que el ser humano ha recreado con su humanidad.

El cuerpo, expresion y representacion del “yo”

El cuerpo humano no es solamente una entidad fisica con potencia activa®;
es la imagen tinica del ser humano con la cual se hace presente en medio del
mundo y se da a conocer. Es el espacio méas préximo a uno mismo, receptor y
transmisor de ideas, creencias, costumbres, relaciones y acontecimientos so-
ciales. Es un espacio de vida movil, un escenario cambiante, en movimiento,
donde se dramatiza la salud, la enfermedad, el sufrimiento y la muerte. Es
un “lugar” familiar, politico, religioso, una entidad biolégica... Es una cons-
truccién del pensamiento y de la cultura; una realidad espiritual, territorio
de consumo, controversia, conflicto. El cuerpo forma parte de la identidad
personal, y de su alteridad, no siendo extrafia ni la una ni la otra de los facto-
res que acabo de enumerar. Los habitos corporales reflejan trayectorias per-
sonales y realidades culturales e ideoldgicas, niveles sociales, interviniendo
en su construccién y expresion. El cuerpo expresa sensaciones, sentimientos,
emociones. Es un lenguaje inédito o aprendido que construye figuras, las
representa, las acepta, las rechaza y las significa. Es ausencia y presencia de
la realidad humana, de su fenomenologia constructora y destructora de iméa-

33 Segun H. Romsach (2004):, la realidad humana es un acontecimiento en el que participamos
todos los seres humanos como individuos y como comunidad.

34 Autores como Platén, San Agustin, Descartes, Kant... consideran el cuerpo como el elemen-
to menos noble del ser humano.
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genes culturales y del pensamiento, generadora de sentido. Es un referente
de y para la persona. Revela y construye el “yo” personal, intimo. La preca-
riedad y la grandeza humana tienen en el cuerpo un medio de expresion.

El cuerpo es un escenario simbdélico en el cual se mezcla la proximidad
y la distancia, la salud y la enfermedad, el placer y el dolor. Y a todo la perso-
na le da un sentido, mezcla de experiencia y convivencia. El tema del cuerpo
nos lleva a la clasica pregunta “;qué es el ser humano?”. La antropologia
filosofica apunta respuestas aportando lineas y sugerencias para la reflexion
y el debate. El cuerpo enfermo® constituye experiencia, conocimiento del
sujeto, conciencia que se trasciende a si misma para convertirse en concien-
cia social. El grupo, la comunidad, es la constituciéon excéntrica de mi propio
cuerpo pudiendo afirmar que soy cuerpo en cuanto participo de la corpo-
reidad de los demas y ellos participan de la mia. No es una reflexién banal
en relacién a la enfermedad, puesto que facilmente se establece el equilibrio
entre enfermedad y responsabilidad: soy con los demads responsable de mis
padecimientos y los demads lo son de los mios de tal manera que puedo decir
que esa pre-ocupacion es el leitmotiv de la salud puesto que su cualidad de
bienestar constituye mi malestar.

A modo de conclusién: pensar la enfermedad, pensar la persona
enferma

Nuestra época esta muy lejos en el tiempo de ese mundo griego que he es-
bozado. Pero a la vez nuestra época, tan diversa y dispar, tiene una vision
del mundo, de la salud, la enfermedad, el sufrimiento y la muerte fuerte-
mente ligada a esa “curiosidad” griega por todo lo que nos rodea. Un tiem-
po, aquel, que ha marcado nuestra historia, su discurso, y también nuestro
presente. También hoy, un tiempo contradictorio que va a un ritmo verti-
ginoso: el pensamiento critico y la palabra buscan un lugar desde el cual
hacerse oir y ser escuchados para hacer posible el ideal de salud, bondad y
belleza griegos pero pensados, concebidos de otra manera: “salud” se rela-
ciona con bienestar y calidad de vida, “bondad” con justicia, y “belleza” con
estimacion. También hoy las formas de vida, el cuidado de uno mismo, la
justicia, la exclusion, la ética... pre-ocupan al hombre marcando su decision,

35 DucH y MiLicH (2003: 344-356).
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construyendo su presente. La lectura atenta de los filosofos y pensadores®
contemporaneos retrata el presente y enriquece nuestro espiritu, ese espiritu
que tanto interés despert6 en los clésicos.

La pregunta, la reflexion, la atenta mirada critica sobre la realidad, son
los auténticos interlocutores entre la necesidad y sus posibilidades de satis-
faccion; entre aquello que es y las posibilidades de ser cambiado para bien®.
Llamese a esa necesidad enfermedad, desvalimiento, condiciones de vida,
padecimiento®, dolor... El pensamiento filosofico es como un taller con sus
herramientas prestas a ser utilizadas para dar forma a una voz (una palabra,
un gesto, una accién) que nos alerta de la inseguridad de nuestra mirada,
y de sus posibilidades®. Pensar es un problema porque es comprometido,
atrevido, audaz; argumenta, invita a no ser mero espectador del mundo
sino participar en él segtin las ideas aunque esto implique ir a contracorrien-
te. Pensar exige denunciar el mal, el mal social; invitar a la busqueda y al
encuentro de la dignidad y del bienestar de las personas y de su entorno;
ofrecer alternativas, proteger de la pasividad, cuestionar el conformismo,
la sumisién, desvelando las causas y los mecanismos de por qué la realidad
es tal y como la vivimos. Pensar significa abrir un espacio para repensar las
relaciones, las formas de ser, de estar, de mirar y de ver el mundo, la forma

36 M. Foucault, M. Merleau-Ponty, G. Marcel, X. Zubiri, F. Rosenzweig ... entre otros muchos.

37 “Bueno” es un concepto polisémico. Popularmente se entiende que es “bueno” aquello que
favorece, no perjudica. Pero este es un criterio reduccionista y engafioso. “Bueno”, como sano,
se refiere a algo positivo capaz de construir “vida” a pesar de las dificultades, incluso a pesar de
las imposibilidades; son realidades, a veces, controvertidas y paradoxales que pueden cuestio-
nar criterios y decisiones, transgredir limites: “Puedo decir que, desgraciadamente, he tenido la
suerte de estar enfermo y poder vivir asi aspectos de la vida que, mientras estaba sano, habian
pasado desapercibidos: la debilidad, la limitacién, aquello que es irremediable, el profundo
radical, el dolor, la relatividad, aquello que es importante y aquello que es accidental, lo que es
necesario y lo que es accesorio, superfluo, y la densidad, aquello que vale y aquello que es inttil,
el hecho de asumir la propia historia, de aceptarte tal y como eres, la capacidad de autocritica,
la perspectiva del cambio, de la muerte, de abrirte al futuro, la esperanza desesperada... jTantas
veces!”. J. BRUGALETA (1994), “Des del cancer. La meva temptacié: demanar a Déu que em des-
lliurés de la prova”. En Creure des de La Nit Fosca, Barcelona: Cristianisme i Justicia (traducido
del catalan).

38 Por ejemplo, la figura del fumador encarna hoy un perfil de paciente por suerte en deca-
dencia: estigmatizado a causa de un habito, que la misma sociedad ha propiciado, es visto casi
como un malhechor.

39 En este sentido es muy sugerente la obra de R. Magritte (Bélgica, 1898-1967): a menudo las
cosas son inexplicables, transformables y con muchos sentidos; a menudo, las cosas no son lo
que parecen. Sus imagenes misteriosas o absurdas hacen visible aquello que es imposible decir,
que solo puede ser visto por los ojos de un “artista”... ;o de un filésofo?
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de representarlo. Pensar es una invitacién a la sabiduria, a valorar las cosas;
una invitacién a la justicia, a la paz. Una invitacién a la vida buena.

El pensamiento filoséfico no olvida sus raices, pues a partir de ellas fija
su mirada sobre el presente y todo le concierne. Nada les es ajeno, todo le
pre-ocupa con ese interés por la causalidad y por las respuestas que ofrece.
Hubo un tiempo en que al individuo concreto se le dej6 en la sombra del
pensamiento y su realidad, como tal, qued6 olvidada: el paciente, la persona
enferma, sus circunstancias, su sensibilidad, su vulnerabilidad, su coraje y
capacidad de reaccién, sus limites... su naturaleza. Se transformo al paciente
en una fabrica biolégica. Sin olvidar el componente “mecanico” del cuerpo
humano, hoy vivimos y nos acercamos al paciente, a la persona enferma,
desde la experiencia que supone para todos el dolor y el sufrimiento, la nece-
sidad y sus posibilidades, con el fin de interpretar, analizar, manejar de for-
ma racional fenémenos humanos en los cuales, frecuentemente, la biologia
estd comprometida®. El reto actual estd en respetar el derecho al bienestar
como un derecho constitucional humano, no como una concesién; ni siquie-
ra como una buena intencién.

Curar cuando el pensamiento es acciéon

Pensar la enfermedad es pensar la persona enferma, alguien, como yo, vul-
nerable, limitado, paciente, cansado, esperanzado, desilusionado: pensar la
enfermedad es pensar en alguien que querria ser espectador desinteresado y
su enfermedad lo ha transformado en actor, protagonista de un espectaculo
no deseado*'. Enfermo, enfermedad y curacién son términos que se corres-
ponden significativamente. La curacién concentra todas las esperanzas de
la persona enferma, y lo hace gradualmente: se esperan maximos y a veces
se consiguen minimos. La esperanza hay que entenderla en términos de res-
puesta y de resolucién de un conflicto, en términos de accién eficaz, pero no
como un debate ideoldgico o sensibilizado.

El termino “curar” quiere decir volver a la vida, encontrarse con uno
mismo de manera satisfactoria, ser “capaz de” aceptando, o no, la enferme-
dad. No se cura solamente una enfermedad (aquella que afecta al paciente)
sino que se cura un cuerpo, un espiritu, una relacién, una convivencia...

40 “Aunque el cuerpo humano es una maquina, no es una maquina cualquiera porque algunas
de sus funciones estan gobernadas por otra maquina en su interior, y esta méquina rectora inte-
rior es de un tipo muy especial...” (RYLE, 1967).

41 V. von Weizsidcker (1886-1957), introduce la reflexién filoséfica en el ambito de la medicina:
y entiende que hay una relacion esencial entre enfermedad y el itinerario personal de la persona
enferma.
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Curar incluye recobrar la libertad, sentir que atin es posible amar la vida de
otra forma, con otras posibilidades, desde otras perspectivas, pero amarla
y vivirlo de esta manera: es encontrar en la vida un motivo de bienestar,
de bondad, de bien, y ser capaz de construirlo. Para la persona enferma la
experiencia de la curacién supone la novedad de una “nueva manera de ser”
a partir de lo que ya era con lo que ahora es y con otros recursos: no se trata
tanto de restablecer la salud perdida como de descubrir nuevas expectativas
que —;por qué no? — inquietan. Estar sano es estar curado; estar curado es
estar sano.

Hay enfermos y enfermos, y también hay diversas maneras de vivir la
curacién. Factores sociales, econémicos, criterios, creencias... imprimen un
matiz de distincién particular en cada situaciéon. La actitud que acompana
la curacion es la de “tener cura” 2. Sus raices las encontramos en el “arte de
curar” hipocrético y en su forma de concebir la philantropia. Significa “pre-
parar” al paciente para que pueda desarrollar al maximo sus capacidades y
potencialidad con el fin de vivir de forma auténoma: es un acto de comu-
nicacién con el cual se adoptan actitudes de acompafiamiento y de ayuda
integradas en un proceso de relaciéon que tiene como finalidad la curacién.
Es una actitud de ayuda, es un “saber estar” que ayuda a vivir satisfactoria-
mente, a recuperar la autonomia, a descubrir las posibilidades reales.

Si la enfermedad es una experiencia de dolor y de sufrimiento, de im-
potencia y de frustracién, de vulnerabilidad, el “tener cura” se orienta hacia
aliviar el dolor y el sufrimiento (eliminarlo en lo posible), transformar la
impotencia en un recurso de construccién positiva de algo, en espacio de
vida amable, complaciente: “... nuestra parte humana consiste en mantener
siempre abierto el futuro y en admitir nuevas posibilidades”*. “Tener cura”
es un acto de solidaridad, de intercambio de bienes y necesidades, de inquie-
tudes y posibilidades. La persona enferma, el paciente, representa la vulne-
rabilidad humana; el terapeuta “significa” la oferta de las posibilidades de
la condicién humana. “Tener cura” también significa aceptar la situacion del
paciente y, desde esta, acompanarlo con “sabiduria”.

42 A. BoNaFoNT (1988). “Tener cura” significa acompanar y, desde una perspectiva profesional,
equivale a una competencia humana en conocimientos y habilidades propias de la profesion
que provocan en el paciente la “confianza” en el terapeuta: “tener cura”, “acompafiar”, se refie-
re a “ser y estar con”.

43 H. G. Gadamer, o.c., 98.
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Religion y salud (o curarse y convertirse)

Jaume Vallverdu

(Es nuestra vida tan amarga y odiosa que ofrezca ventajas cambiarla por
el estoicismo de una vida petrificada? No nos sentimos bastante malos para
enfermar al modo estoico.

F. Nierzscug, La Gaya Ciencia, 1882.

Desde que en un libro ya clasico como el de AGUIRRE BELTRAN (1992) se pro-
fundizara en el papel decisivo del simbolismo ritual y su eficacia en términos
curativos o terapéuticos, el camino recorrido por la antropologia en este 4m-
bito ha sido considerable. Tanto en las culturas tradicionales como en nues-
tras sociedades modernas. Baste mencionar, por ejemplo, los numerosos
estudios efectuados sobre exvotos, penitencias, peregrinaciones o visitas a
santuarios, etc., para darse cuenta de que las relaciones entre religion y salud
son muy estrechas. Una de estas relaciones es la que vincula directamente
—aunque no siempre en el sentido causa-efecto—curacién y conversion; o
dicho de otra manera: la posibilidad de superar una enfermedad o recuperar
la salud personal, y por ello, contemplar la opcion de abrazar la fe religiosa
en el contexto de la cual esto se ha conseguido.

En las paginas que siguen, me voy a centrar en uno de los procesos
curativos més asentados en la creencia y la efectividad espiritual: la llamada
“curacion por la fe” o “curacién milagrosa” en el protestantismo pentecostal,
que en Latinoamérica suele aparecer como la primera causa de conversion a
este sistema religioso. Voy a referirme fundamentalmente al caso de México
(con mencién complementaria a dos trabajos concretos realizados en Argen-
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tina y Guatemala) y, en ese contexto, a la eficacia simbélica de la fe en la po-
tencia curativa del Espiritu Santo, con el creyente como intermediario o su-
jeto de la curacién. Posteriormente a la eventual sanacién, los testimonios de
las personas que han recibido esa bendicién divina suelen ser mecanismos
muy efectivos para incentivar tanto el compromiso colectivo como nuevas
conversiones religiosas. Ademas del posible poder curativo que esas perso-
nas puedan al mismo tiempo adquirir y utilizar a favor de la comunidad.

La curacién por la fe a través de la imposicién de manos es algo habi-
tual y central en el pentecostalismo. Constituye una experiencia religiosa
muy importante, al igual que lo son el bautismo por el Espiritu Santo y la
recepcién de otros dones o carismas tales como la profecia o la glosolalia.
Todos ellos se consideran acontecimientos que demuestran el poder de Dios
y legitiman la fuerza de la iglesia cristiana que sigue los pasos de su salva-
dor Jesucristo. La capacidad de sanar dolencias o enfermedades es un factor
clave del éxito pentecostal tanto en las zonas urbanas marginales como en
el medio indigena, donde los problemas de salud suelen estar al orden del
dia.

En efecto, la conversién pentecostal en México (al igual que en la ma-
yoria de paises de América Latina) es debida mayoritariamente a la curacién
de enfermedades o a la superacién de la adiccién al alcohol. Ya sean pastores
o dirigentes de las comunidades o miembros de base, esta es la pauta més
comun. La conversion significa un encuentro intimo y personal con Dios.
Implica arrepentirse de un pecado o fracaso previo y después aceptar y re-
conocer el llamado religioso y la dicha que supone la nueva fe adquirida.
Por lo general tiene un sentido dramatico (es decir, conlleva un proceso de
alternacion en los sujetos y un corte radical con el pasado), es de signo revi-
valista (por sus elementos de emocién y éxtasis espiritual) y estd caracteriza-
da por la experiencia de “renacimiento” y transformacién personal (a partir
del decisivo paso inicidtico y como consecuencia de los posteriores procesos
de resocializacion).

La conversion debida a la eficacia terapéutica del pentecostalismo, por
otra parte, puede proceder de una promesa previa, o incluso activar el cam-
bio de las creencias catdlicas tradicionales por las evanggélicas. Asi lo reflejan
dos de los informantes citados por GaLLiaNO (1994: 163):

Yo me entregué al Sefior porque mi mama estaba muy enferma, pasaba

tres dias bien y siete en cama... tenfa un rapto, le habian hecho un mal. Yo
prometi que si ella sanaba yo me entregaba al Sefior, y asi fue.
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Yo era catolica, tenfia un montén de imégenes, les prendia velas y nunca
recibi nada. Una vez, en Santiago, estaba en un hospital y mi hija murié.
iSe me muri6é en mis brazos! Vino una mujer y me dijo se creia que habia
un Dios, si creia en Jesucristo, le dije que si, me dijo que mi hija iba a vivir.
Se puso a orar y al rato mi hija empez6 a respirar; entonces me entregué al
Sefior y tiré todas esas cosas.

Esta relacion entre curacién milagrosa (propia o de alguien cercano) y
conversion religiosa, aparece de forma muy similar en el relato del pastor de
la Iglesia de Dios Cristiano Apostélica Pentecostés (Even-Ezer) de Cuerna-
vaca, donde realicé trabajo de campo:

Comencé a vivir acd, en Cuernavaca, una vida de desobediencia a Dios.
Yo no tenia ningtin temor de Dios. Trataba de echar a Dios de mi vida. Doy
gracias a Dios porque nunca fui influido por la filosofia ateista, pero en lo
mas profundo de mi corazén yo rechazaba la idea de Dios. Yo decia: Dios
no existe. Pero ahora entiendo que el Espiritu Santo nos busca. Cuando yo
estaba con los amigos en alguna cantina o en algtn baile, jverdad?, yo a
veces tenia una lucha. Yo decia: Dios no existe. Y Dios me decia: Y luego, tu
mama... ;no sand? Y muchos milagros que yo habia visto ;no?, de sanidad. Y
yo decia: Son casualidades, Dios no existe. Y vivia con esa lucha siempre.

Y asi me fui apartando... Entonces habia mucho vicio, tabernas, cantinas
en el centro, mujeres de la vida galante... Y habia una zona de tolerancia
donde se exhibian las mujeres en una calle completa, a medio vestir. Tenia
unos amigos mayores que yo, y ahi me comenzaron a llevar. Y bueno, yo
me sentia bien, realizado como hombre. Comenzamos a caminar asi, por un
tiempo, cuatro o cinco afios. Yo entonces vivia solo, sin gobierno de nada;
podia pasarme tres o cuatro dias fuera de casa y a nadie le interesaba, podia
hacer lo que quisiera.

Pero recuerdo que en una ocasién mi mama me dijo: Quiero hablar con-
tigo de algo muy serio. Ella me queria mucho y fue muy dura conmigo en-
tonces. Me dijo, solamente quiero recordarte una cosa: Quiero recordarte
que hace tantos afios tu le hiciste una promesa a Dios ;Te acuerdas que yo
practicamente habia partido con el Sefior, y tus stplicas me devolvieron la
vida? Yo alcancé a oirte una promesa que le hiciste a Dios: Que le ibas a
servir. Yo solamente quiero decirte una cosa: Con Dios no se juega. El te
escuchd, prueba de ello es que yo estoy aqui, seguimos estando juntos, pero
tu no le has cumplido al Sefior. Yo le voy a pedir a Dios que te salve. Sabes
que el camino que llevas no es el que te ensefé.

Y entonces recapacité. Eso me hizo recapacitar. A partir del dia que fui de
nuevo a la iglesia, que fui a un culto, empecé a reaccionar... Comencé a ver
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la mano de Dios maravillosamente. Dios comenzé a tratar conmigo. Vino
una reconversion ;verdad?, de una vida ya no en el pecado sino de cierto
arrepentimiento. Fue como yo regresé otra vez al camino de Dios. Vamos a
hablar de hace unos veinticinco afios hasta ahorita yo le doy testimonio a los
hermanos (9-VI-1998).

Todos estos argumentos se ajustan a un discurso/modelo de conver-
sion muy propio de los movimientos religiosos pentecostales. Carlos GARMA
(1993) resume el esquema tipico de los relatos de conversién pentecostales,
tomando como referencia a los indios totonacas de Puebla:

Se sefiala que el individuo, o una persona muy cercana a él, sufre una en-
fermedad dolorosa o dificil. Se acude al templo pentecostal al saber de otros
milagros. Por medio de la oracién y del auxilio de los creyentes, el enfermo
se aliviara de su mal. Se descubre en ese momento que el pentecostalismo es
la verdadera religion, puesto que es en él donde se manifiesta mas claramen-
te el poder de Dios. Los relatos sobre la conversién destacan esta estructura
repetidamente, de una forma sorprendente (op. cit.: 234).

El punto de origen, pues, suele estar en la enfermedad; y esta, desde
el punto de vista popular, puede ser debida no solo al azar biolégico sino a
cualquier otro factor que supuestamente incida de forma negativa sobre la
persona (envidias, pleitos, hechicerias...). Por otro lado, dentro de la cosmo-
visién pentecostal, la enfermedad puede considerarse en términos de pose-
sion demoniaca, como prueba enviada por el Sefior o como castigo por la
desobediencia. La posesion diabélica puede atribuirse al acecho que Satanés
hace en los Tiempos Finales o bien a la brujeria, sobre todo en el caso de las
comunidades rurales o indigenas. Esta posesion maligna requerira entonces
de una préctica exorcistica especializada que libere al individuo de su afec-
cién, y se presenta como opuesta a la posesion carismatica y privilegiada por
parte del Espiritu Santo.

En el pentecostalismo, existe una dualidad césmica esencial. Las enti-
dades mas importantes de la dimensién trascendental son Dios y el Diablo.
Toda experiencia vital puede ser explicada por referencia a uno o a otro.
Asi por ejemplo, una enfermedad o un fendmeno natural incomprensible,
pueden interpretarse como una obra del Diablo para inducir a las personas
al mal, “tentarlas”, o como una accién de Dios, que hace un llamado a la con-
version. Se trata, pues, de dos entidades sobrenaturales (sagradas) opuestas
y antagoénicas que representan respectivamente el bien y el mal: los com-
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portamientos buenos son inspirados por Dios, los malos por el Diablo; uno
simboliza la salvacién eterna, el otro la segura perdicion; el primero otorgara
la salud, el segundo causara la enfermedad; finalmente Dios triunfara, el
Diablo seré derrotado. En resumidas cuentas:

La enfermedad esta estigmatizada por los pentecostales como obra del
diablo, y el milagro de la sanidad tiene el rango de una victoria de Dios.
Son predilectas en este sentido las enfermedades “mentales”, la locura, la
epilepsia, etc., cuyos sintomas se prestan para entenderlas como fenémenos
de “posesion diabolica”. El proceso de oracién que precede al milagro de la
curacién tiene toda la apariencia de un exorcismo. La sanidad divina tiene
el rango de teofania y se presenta como una kratofania privilegiada pues
mediante ella se explicita el poder de Dios en contra de su gran oponente mi-
tico: el Diablo. El fenémeno sanitario-sagrado presupone una superioridad
de fuerzas del lado de Dios y contra el Diablo (MarTiNEZ, 1989: 87).

La vida cotidiana de un creyente pentecostal estd informada por la cer-
teza de la permanente accién de dichas fuerzas antagonicas trascendentes.
Aparece proyectada como si fuera directamente movilizada por los hilos de
esas entidades trascendentes, la buena o la mala. En este contexto, la sanidad
divina, como las hierofanias de visiones y de oraculos o profecias, constitu-
yen dones o gracias del Espiritu Santo concedidas a ciertos fieles de maximo
valor colectivo. La fe en que Dios libera de las enfermedades es absoluta.
Por otra parte, con independencia de que se produzca o no el milagro, Dios
sigue siendo glorificado en toda su plenitud. La ineficacia se explicara nor-
malmente por la falta de fe en las peticiones de curacién (o en las practi-
cas rituales que deben propiciarla), certificando que “el hombre no puede
manejar a la divinidad a su antojo”, mientras que la eficacia se interpretara
como una “donacién” gratuita del Espiritu Santo fruto de la iniciativa y la
misericordia divina.

El problema de la enfermedad debido a la invasién maléfica del cuerpo
o reinterpretado como prueba divina a causa de la mala conducta, pone en
marcha, a su vez, una relectura de la curacion en términos de constatacion de
que la persona en dificultades o inmersa en una vida de “vicio y de pecado
en el mundo” debe abrazar el culto pentecostal. Sin embargo, también puede
suceder —tal como me explicé el pastor de la Iglesia de Dios Cristiano Apos-
tolica Pentecostés —, que se haga un posible uso instrumental de los poderes
curativos del grupo religioso, para abandonarlo después, una vez lograda
o tentada la sanacién. Es decir, que al menos por este dato en particular, la
curacién no garantizaria un compromiso posterior al cien por cien.
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Una vez logrado el acomodo en la doctrina y consolidada la identidad
pentecostal, los relatos de conversién se convierten en elaborados procesos
de reconstruccién biogréfica e ideolégica. De ahi esa repeticiéon tan “sorpren-
dente” de su estructura narrativa, con la curacién como eje real y central. En
las historias de vida de los nuevos creyentes se remarca el incumplimiento
en el pasado de lo que en el presente es normativo; o se insiste en las ante-
riores actividades cotidianas que ahora se niegan y reinterpretan selectiva-
mente de acuerdo a los pardmetros simbdlicos y doctrinales proporcionados
por el movimiento.

Todo lo anterior al presente es una preparacioén a la conversién. El reco-
rrido biogréfico en su conjunto es pautado de acuerdo a la ideologia del mo-
vimiento y reelaborado segtn sus coordenadas religiosas. En situacién de
compromiso en consolidacién o de pleno compromiso, la visién del mundo
y las opiniones de los fieles acostumbran a mantener una fidelidad doctrinal
absoluta, mientras que el caso de la segunda generacion (la de los “nacidos
en el Evangelio”) la pertenencia pentecostal se refuerza por experiencias pa-
recidas a las paternas. En este contexto, las dolencias fisicas, claves en el
camino a la conversién, acaban siendo interpretadas con posterioridad a ella
invariablemente en clave espiritual:

Es asi como la enfermedad, transformada en antesala de la conversion, se
nos presenta como una via de acceso a la creencia. O situada muy cerca de su
frontera [...] La reformulacién simbélica de la enfermedad, permite entender-
la e inscribirla en un entramado trascendente, al extremo de transformar el
sufrimiento en privilegio, y al enfermo en “escogido”. Por eso los testimonios
apenas entran a detallar las enfermedades. El vocabulario es otro, y otro el
lenguaje: las enfermedades se traducen en términos espirituales, se entienden
como demandas de arrepentimiento, no como un desarreglo o disfuncién del
organismo. Incluso la ausencia de curacion milagrosa encuentra sentido en
estas nuevas coordenadas simbdlicas, porque forma parte del “plan de Dios”
(CANTON, 1996: 480, 478).

Por supuesto que la fe del enfermo es constante en todos los actos de
curacién. Debe tener esperanza de ser curado, estar convencido de que Dios
le puede curar de su padecimiento. En todos los templos pentecostales se
remarca que es la divinidad quien cura el cuerpo. Quienes tienen el don de
sanacion solamente son el instrumento que transmite la energia divina. Se
cree que el enfermo debe orar intensamente para comunicarse con la divini-
dad y transmitirle su deseo de sanar. La ayuda y el apoyo de los creyentes
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hacia el enfermo es asimismo fundamental. Las oraciones y las peticiones
de sanidad para el enfermo en su casa, en el hospital o dentro del mismo
templo estando él presente son una practica habitual entre los “hermanos”
pentecostales, lo cual unido a la creencia real del afectado en sus posibilida-
des de curacién por mediacién divina, puede llevar finalmente al propésito
deseado. Carlos Garma nos concreta algo mas el proceso tal como aparece en
las comunidades totonacas:

El predicador indigena generalmente fue antes catélico, tiene experiencia
migratoria y conocimientos del espafiol. Ha logrado la curacién de personas
de su grupo por medio de la oracién y la imposicién de manos. El pastor o
predicador puede curar al enfermo al final de su servicio dominical, si aquel
puede acudir al templo. El ritual completo dura varias horas, intercalando
himnos, cantos, lecturas biblicas y testimonios de los adeptos. El momento
culminante es el trance provocado por el Espiritu Santo, que sucede en las
dltimas etapas de la ceremonia. El predicador y algunos adeptos son po-
seidos por el Espiritu Santo en medio de la efervescencia emocional de la
congregacion. Posteriormente, al final del ritual, el enfermo pasa delante de
la congregacion y el predicador o pastor le impone las manos para curarlo.
Si el enfermo se encuentra demasiado mal para ir al templo, el dirigente
acudira a su casa, acompafado de uno o mas de sus ayudantes. Al lado del
enfermo, cantara himnos y rezara pasajes biblicos junto con su familia. Al
final de la visita hara la imposicién de manos, mientras reza por una recu-
peracion completa del afectado. La sanacién puede ser inmediata, pero la
mayor parte de las veces el enfermo requiere cierto tiempo para aliviarse.
Debe esperar con paciencia su recuperacion, con la certeza de que Dios lo ha
escuchado (op. cit.: 237).

El proceso ritual descrito remarca, sin lugar a dudas, el papel simbdli-
co y préctico del lider carisméatico que posee los poderes de la curacién. En
zonas urbanas también existen pastores pentecostales con estos atributos,
aunque no todos tienen el don de curacién. Ademas, el hecho de conservar
la capacidad curativa garantiza la llegada de nuevos creyentes. De hecho,
como sugiere el mismo Garma, la pérdida de esos poderes por parte de los
pastores urbanos a causa de su gradual profesionalizacién tendria conse-
cuencias negativas para el pentecostalismo, ya que dejaria de contar con su
via méas importante para incorporar nuevos fieles.

Hay otro aspecto muy importante a tener en cuenta: no solo el pastor o
los fieles individuales son vehiculos de la divinidad para la curacién; la co-
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munidad pentecostal en su conjunto lo es; y como tal, también puede curar,
con independencia de la presencia de personas que tengan ese don explici-
tamente. De este modo, al margen de las invocaciones colectivas de sanidad
divina para la persona afectada por alguna enfermedad o dolencia, asi como
de la practica ritual de imposicién de manos si esta presente en la iglesia,
pueden solicitarse oraciones y practicas de ayuno semanales a los fieles para
favorecer su recuperacién. Se entiende que el poder sanador del Espiritu
Santo se manifestara gracias a las peticiones y austeridades de sus devotos,
si se llevan a cabo con el convencimiento y la fe suficientes.

Ademas, la oracién colectiva no es incompatible con el recurso a la me-
dicina moderna, la cual no suele ser rechazada, sino que se acepta como don
de Dios que completa su obra. Un enfermo puede medicarse sin dejar de
rezar para curarse mas pronto. De todas formas, el sistema de creencias pen-
tecostal destaca la curacién por la fe como prueba de la aprobacién divina
hacia aquellos que se han adherido a su credo; en realidad, la manifestacion
divina a través de los fieles se produce porque se trata de personas que ya
han mostrado su fiel compromiso religioso.

Sin embargo, rezar no asegura necesariamente la curaciéon. Aunque a
menudo la fe parece “mover montafas” en ese sentido. Las personas de es-
pecial fortaleza y fe en la Biblia pueden curarse. Pero los que no sanan, desde
el punto de vista pentecostal, es sobre todo porque no creen lo suficiente. De
ahi que algunos no superen la enfermedad y otros sigan necesitando me-
dicinas. Existe pues el requisito indispensable de una fe intensa y sincera
para alcanzar el objetivo deseado como condicioén sine qua non. En esos casos
sobreponerse a la enfermedad por la fe es un signo de fortaleza espiritual,
mientras que acudir a un médico lo es de debilidad. Por lo que tampoco es
extrafio que muchos pentecostales afirmen haberse curado de forma “mila-
grosa” (Garma, 1985).

Asi pues, a pesar de que las vias de acceso e incorporacién a los movi-
mientos religiosos pentecostales son diversas, es evidente que las curaciones
sobresalen en importancia. Ademas, la “sanidad divina” es valorada no so-
lamente como un don sino como una eficaz herramienta de prédica. De este
modo, la llamada a la conversioén se basa siempre en numerosos testimonios
de sanidad. Con ellos, muchas veces el creyente explica la forma en que ac-
cedié a la sanidad pentecostal después de recurrir a la medicina oficial y a la
tradicional (el curanderismo). Los demads fieles escuchan atentamente y asi
confirman sus propias experiencias y se reafirman en la fe que comparten.
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Llegar a la conversion a través de la curacién demuestra, entre otras
cosas, la potencia simbélico-practica y la fuerza de convencimiento (como
expresion intensa de esperanza) que se desprende de la l6gica organizativa
y ritual de la religién pentecostal. Por otra parte, una vez constatada la con-
version o la adhesién a la nueva religion, la mayoria de estudios realizados
sobre o en Latinoamérica destacan, como consecuencia ulterior, el cambio
de los ntcleos familiares hacia una mayor estabilidad. Las nuevas pautas
domésticas responden sobre todo a la atenuacion de las actitudes machistas
y al fomento del respeto hacia la esposa, sin romper por ello con la tradiciéon
patriarcal; el hecho de refrenar la licencia sexual masculina y la superaciéon
de la adiccién de los hombres al alcohol, tienen mucho que ver con la im-
plantacién de tales pautas y con su mantenimiento.

Por otro lado, aunque no todos los fieles que se curan adquieren el li-
derazgo en los templos, el mismo hecho de sanar confirma el poder o fuerza
espiritual que uno posee. Podriamos llegar, pues, a una correlacién entre
curacién por la fe, poder personal-espiritual (y de curacién) y elevaciéon de
estatus (liderazgo). Evidentemente, la curaciéon despierta un fuerte interés
por el grupo en el cual se ha logrado, y en particular por la figura de su pas-
tor o lider, que si ademas tiene la habilidad para curar a los enfermos suele
ser considerado un “hombre santo”.

Esta persona debera distinguirse al mismo tiempo por otras cualidades,
como saber predicar, aconsejar y ayudar. Tendréd que llevar, asimismo, una
vida intachable, que sea un ejemplo para todos los fieles. De todos modos, en
los grupos pentecostales generalmente un pastor puede dirigir una comuni-
dad sin necesariamente tener poderes de curacién; y en cambio, un miembro
de base puede tenerlos, con lo cual adquirird sin duda prestigio dentro de
la comunidad, aunque no necesariamente por ello se convierta en pastor o
lider dirigente de la misma o de cualquier otra.

En relacién con el liderazgo y los procesos curativos, Otis (1998) men-
ciona ciertas diferencias entre los huicholes protestantes por él estudiados y
los totonacas evanggélicos de Ixtepec (Puebla) investigados por Carlos Gar-
ma. Entre estos tltimos no se considera que los pastores tienen facultades
especiales para curar, por lo que no se necesita la presencia de un pastor o
predicador como intermediario terapéutico como en el caso totonaca. Los
huicholes creen que cualquier cristiano puede comunicarse directamente
con la divinidad. Otra diferencia es que muchos totonacas evangélicos evi-
tan la medicina moderna, algo que, sin embargo, no hacen los huicholes.
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Los templos protestantes de Ixtepec permitirian obtener una posicién
social destacada a muchos jévenes indigenas totonacas, convertidos en nue-
vos lideres y con funciones antes desempefadas por los curanderos. Tanto en
el caso de los pastores protestantes como de otros especialistas tradicionales
estudiados por Garma, la persona obtiene el poder de sanar después de una
experiencia cercana con una enfermedad que no puede dominar. Una fuerza
externa la ayudara posteriormente a vencer ese estado, y desde ese momento
adquirira la capacidad para curar. Segtn él, estos elementos se encuentran
tanto en el protestantismo indigena como en el catolicismo popular.

Las “revelaciones” que dicen recibir algunos pastores protestantes o
pentecostales en sus relatos de conversioén, que les hacen dedicar su vida
a “la obra”, se dan de forma similar entre los catélicos indigenas ancianos:
“Las imagenes de los santos que se encuentran en las iglesias se aparecen a
las personas que los suefian, comunicédndoles sus sentimientos y diciéndoles
cémo deben actuar los hombres” (1985: 51-52). No obstante, sefiala que entre
los catolicos de la comunidad el hecho de recibir revelaciones no esta en re-
lacién con la curacién, a diferencia de lo que ocurre con los protestantes. En
este segundo caso, quien recibe la revelaciéon es curado directamente por un
ser divino que se le aparece cuando el sujeto estd inconsciente.

Todas estas analogfas nos permiten conectar con los argumentos de
BastiaN (1994) sobre los “catolicismos sustitutos” que para él representan los
movimientos pentecostales en el marco de la religiosidad popular. Y para
una mejor ilustracién, a continuacioén se citan partes de tres de los relatos de
conversion recogidos por el autor. El primero de ellos de un pastor metodis-
ta, el segundo de un curandero y el tercero de un pastor pentecostal:

Antes yo era un hombre malo, me emborrachaba y no era bueno. Yo hacia
sufrir mucho a mi mujer y a mis hijos. Un dia me enfermé [...] Un dia me
encontré un folleto evangelista. Unos amigos que ya crefan en la Sagrada
Biblia me dijeron que habia un predicador [...] que podia curar. Lo escuché
en un servicio y ahi ya le dije de lo que sufria. El me dijo que tuviera fe y que
rezara a Jesucristo para que me sanara. Recé durante ocho dias y entonces
mi pierna se curé. Desde entonces que me dediqué a salir y a hablar de la
palabra de Dios.

Yo era un hombre casado y con hijos cuando se enfermé mi hijita [...] mi
hijita se habia muerto [...] le dije (a la anciana) que por favor me ayudara.
Me dijo que si lo haria pero con la condicién de que yo iba a aprender todo
lo que ella sabia, me ensefiaria a curar. Me dio un libro donde decia como
curaba. Entonces mi hija revivid, con soplos le regresé la vida.
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Habia ido yo a la ciudad de México cuando fui atropellado [...] Me lleva-
ron a un hospital donde perdi el conocimiento. Alli se me aparecié nuestro
sefior Jesucristo. Me dijo que habia pasado toda mi vida en cosas malas y
que si yo queria vivir tenia que dejar todas esas cosas y dar toda mi vida a
su obra. Yo le dije que si, lo haria asi si vivia. Cuando me alivié comencé a
estudiar la Biblia y me volvi evangelista. Ahora voy de pueblo en pueblo
predicando la palabra de Dios.

En realidad, una de las causas por las que el protestantismo consigue
arraigarse en muchas zonas o comunidades deprimidas es la oferta de un
contexto donde desarrollar nuevas técnicas curativas enraizadas por concep-
tos tradicionales sobre la salud y la enfermedad. George Otis y Carlos Garma
coinciden en apuntar elementos de continuidad entre la oferta protestante
cuando se instala en las comunidades indigenas y las conductas y précticas
sociales ya existentes en esas comunidades. Estas, podran ser entonces re-
elaboradas segtin nuevos criterios dentro de un marco cultural nuevo. Es la
“continuacioén de la tradiciéon”, con los procesos de reinterpretacion selectiva
que incluye:

El protestantismo [...] debe contener elementos que permiten atraer los
conversos hacia una nueva religion. Estos factores de atraccion deberan ser
primordialmente elementos que se asemejan a conductas sociales existentes
en las comunidades indigenas antes de ser afectadas por la llegada del pro-
testantismo y pueden ser reelaboradas dentro de un marco cultural nuevo
(GarMA, 1985: 39).

Uno de esos elementos es el manejo de la salud (con los “hombres san-
tos” como especialistas destacados); un campo en el que los miembros de la
nueva religién retomarian conceptos y practicas tradicionales indigenas:

Los poderes de la curaciéon son delegados a un grupo especial de los
miembros de los templos protestantes, “los hombres santos”, quienes ejer-
cen sus aptitudes espirituales para controlar el bienestar del cuerpo y la
mente, de una manera que se asemeja a la préctica de los especialistas tra-
dicionales, como son el brujo y el curandero. Ademas los “hombres santos”
con poderes de curacién deben pasar por un ritual de pasaje no formalizado,
el cual es basicamente el mismo que deben sufrir aquellas personas iniciadas
como curandero y/o brujo. La posicién social del hombre que cura por la fe
frente a su templo es tan fuerte o mas a la del especialista tradicional de la
comunidad indigena (op. cit.: 39-40).
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En el ambito de las continuidades ideoldgicas entre el universo simbo-
lico indigena y el protestante-pentecostal se pueden encontrar, asimismo,
ciertas claves de la sustitucion de los terapeutas tradicionales para acceder y
legitimar a nuevos terapeutas. Posiblemente las fundamentales quedan bien
reflejadas en el articulo de George Otis sobre los huicholes. En primer lugar,
la complejidad operativa, el costo y los fallos curativos del sistema chamé-
nico. El enfermo o su familia deben pagar al chaman sus servicios y con
frecuencia deben hacer también ofrendas y sacrificios rituales (la “manda”) a
los dioses, los verdaderos agentes tltimos de la sanacién. En segundo lugar,
la hechicerfa, a través de la cual el chaméan puede actuar perjudicialmente
sobre las personas. Los chamanes “malos” pueden provocar la enfermedad
e incluso la muerte. Asi, cuando alguien cae enfermo o muere, una posible
explicacién (o la tinica para muchos) es que la persona fue hechizada, por-
que, segtin Otis, la brujeria de los chamanes puede ser efectiva a pesar de las
buenas acciones y de los dioses y los curanderos. Si bien también se cree que
muchos de estos dltimos también pueden provocar la desgracia, individual
o0 a una familia completa de forma encadenada, por motivo de algun pleito,
envidias, rencores, etc.

Apelando a los errores curativos y la brujeria, los chamanes son dura-
mente criticados por los evangélicos, que tienen una explicacién sencilla y
radical de las enfermedades en términos dicotémicos de vicio y de virtud;
sin ambigtiedades: Dios y Jesucristo representan todo lo bueno y Satanés
todo lo malo. Desde esta 6ptica fundamentalista, la causa de las enferme-
dades no reside solamente en la accion de los chamanes “malos”, sino en
el conjunto de la religién huichola tradicional, porque es la obra misma del
demonio. Para que se acaben todos los problemas es necesario abandonarla
y entregarse por completo a Dios y a Jesucristo:

Este mensaje es bien recibido por muchos huicholes porque enfrenta di-
rectamente, en términos familiares, la causa de su angustia. Al igual que los
huicholes tradicionales, muchos grupos evangélicos también creen en las
causas sobrenaturales tanto de las enfermedades, como de las curaciones.
Ahora, en el contexto huichol protestante, la hechiceria es el trabajo del dia-
blo y son Dios y Jesucristo los que protegen a los cristianos de la hechiceria y
también curan las enfermedades. Entonces, entre el diablo y la enfermedad,
o Dios y la salud, la solucién es obvia [...] En el caso tipico, un huichol tra-
dicional estd enfermo —muchas veces hechizado— y no se ha podido curar
con los métodos tradicionales, ni con la medicina occidental. Entonces ya
desesperado, va en busca de los evangélicos, que lo reciben bien y oran co-
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lectivamente a Dios y a Jesucristo para que él o ella se sane. Milagrosamente,
el enfermo se cura y queda convencido de que esta religion es la mas fuerte
y benéfica. Otros conversos ya han perdido familiares por la hechiceria y,
hartos del sistema de chamanes y curaciones complicadas y caras, se dirigen
a los evangélicos con la esperanza de dejar lo que para ellos es un ciclo de
enfermedades y muerte que posiblemente los incluira pronto a ellos (Otis,
op. cit.: 58).

A partir de su conversién los huicholes piensan que ya estdn a salvo de
la hechiceria. Quienes trabajan con el diablo no pueden entrar en el mundo
puro y protegido de Dios y Jesucristo; ademas, la persona ya transformada
integramente por la conversién es mucho mas fuerte contra cualquier ame-
naza. Por otra parte, los huicholes evangélicos ya no deben realizar rituales
ni pagar para obtener la salud. Pueden tener un acceso directo a lo divino
mediante la oracién, y aunque la curacién no se produzca, tampoco hay pe-
ligro de ulteriores problemas con un chamén u otro ser poderoso. Y desde
luego, en el caso de que se produzca, se considera mucho mas efectiva por-
que posee la entidad de milagro de Cristo tal como aparece en la Biblia.

En la comunidad de Ixtepec estudiada por Garma, las relaciones de
los grupos protestantes con los especialistas tradicionales de la curacién,
en concreto, con las parteras, los curanderos y los brujos, se matiza de otra
forma. Las primeras son aceptadas por los protestantes, que consideran su
trabajo —basado en el uso de la medicina tradicional — como algo positivo
(de hecho, se senala la existencia de parteras tanto mestizas como indigenas,
catodlicas y protestantes); a los curanderos sin embargo no se les visita, pues
eso seria una muestra de falta de fe; por tltimo, relacionarse con un brujo se
considera un pecado muy grave “porque implica tratar con un hombre que
pacta con las fuerzas del mal y vende su alma”. Precisamente, la actividad de
los dos tltimos especialistas mencionados es la “sustituida” por la curacién
milagrosa que posibilitan los “hombres santos” pentecostales:

En los templos donde se practica la curacion por la fe, el pastor llega a
tomar el lugar de los curanderos y brujos como especialistas de la salud. Su
papel es similar a los dltimos en cuanto que su poder sobre la enfermedad
proviene de fuentes sobrenaturales; sin embargo, a diferencia de ellos, es
considerado como un personaje positivo que representa a Dios. Su oficio es
mas cercano al del curandero, puesto que solo puede sanar a los enfermos y
no causarles dafos (1985: 44).
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Pero a diferencia de los especialistas tradicionales, los lideres protes-
tantes que procuran la curacién de los enfermos no tienen los conocimientos
ni la préctica para saber el remedio a aplicar para cada enfermedad. Para los
predicadores y sus seguidores todas las enfermedades pueden ser supera-
das mediante la fe y la oracién. Sin embargo, cuando se trata de una dolen-
cia grave o mortal, la creencia en la curaciéon milagrosa puede ser bastante
arriesgada.

No hay que desdefiar, en suma, el andlisis del conflicto por coinciden-
cia de competencias entre especialistas tradicionales y especialistas protes-
tantes, lo cual, por ejemplo, determina que en segiin que lugares a los fieles
protestantes se les prohiba de forma explicita acudir a los brujos y curande-
ros. Es decir, al margen de que la decisién de desprenderse de los esquemas
tradicionales surja de los propios conversos, a partir de la resocializacién
religiosa que experimentan, existe también la posibilidad de que la iglesia
evanggélica limite normativamente el abanico de opciones terapéuticas dis-
ponibles a causa de las evidentes incompatibilidades relacionadas tanto con
la jerarquia (y con sus intereses) como con las creencias. Después de todo,
el dominio de la enfermedad y la curacién es utilizado por muchos grupos
protestantes como un medio para enfatizar el poder de sus dirigentes; y, por
lo tanto, para contrastarlo al mismo tiempo con el inferior potencial del resto
de opciones curativas.

La similitud de muchos de los aspectos descritos con los que se dan en
otros paises latinoamericanos es evidente. Un estudio pionero dentro del
ambito pentecostal es el de Elmer S. MILLER (1979) entre los indios Tobas ar-
gentinos. El acceso durante los cultos religiosos a estados de trance tiene que
ver en este caso, por un lado, con la busqueda de salud (un estado de pleni-
tud que en ese contexto comprende la satisfaccion fisica, mental y social), y
por otro lado, con situaciones de “gozo”, concepto que se refiere a la danza
extética y al estado de trance con el cual el participante pretende lograr la po-
sesion y dominaciéon completa por el Espiritu Santo. Por analogia al término
nativo aplicado al orgasmo (iviloxol), el gozo es algo que domina y “sacude”,
que deja al individuo completamente receptivo a su control. Es esta posesion
o comunién mistica con el Espiritu Santo la que, segtin Miller, proporciona
los medios para conseguir la salud y el gozo, “los estados especiales de ple-
nitud y saciedad en los cuales el individuo supera las limitaciones psicolégi-
cas y existenciales de su situacién ordinaria” (op. cit.: 152-153).

Observo que mientras duraba el trance (iniciado por la danza extatica)
todo contacto voluntario con el medio se desvanecia, se suspendia la acti-
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vidad simbdlica ordinaria del sujeto, y este quedaba libre para relacionarse
directamente con la realidad césmica. Aunque no todos los sujetos partici-
pantes en un culto llegaban a experimentar el trance (con independencia
de su capacidad para hacerlo), y algunos lo alcanzaban mas facilmente que
otros. Incluso la liberacién extatica (y, por lo tanto, de la tensién) era posible
sin llegar al trance mismo, durante el periodo de danza ritual y a través de
visiones.

Como es propio al pentecostalismo, el consumo de alcohol anterior a
la conversién y su posterior abandono tras la misma por prescripcioén nor-
mativa, también aparecia entre los Tobas. Asi, Miller apunta que el culto
reemplazé en buena parte (y en muchos casos de forma total) a la necesidad
de ahogar las penas y angustias en el alcohol. Esto explica al mismo tiempo
el porqué de la rapida aceptacion de la prescripcion pentecostal sobre la be-
bida. Sencillamente, la nueva experiencia super6 y volvié intrascendente a
la anterior. La funcién terapéutica de la danza extatica substituy¢é la forma
precedente de llegar a la liberacién. Se convirtié en el mecanismo preciso
para mantener la salud y la integridad personal. Por otra parte, la experien-
cia del “gozo” es reinterpretada en términos biblicos de curacién y expulsion
de los demonios, ya que la posesion por el Espiritu Santo permite dominar
las fuerzas impuras. La revitalizacién pentecostal alter6 a diferentes niveles
los valores tradicionales de los Tobas, pero dot6 a este grupo humano de un
culto y de una ideologia (la posesion por el Espiritu Santo) que permitieron
revivir y reinterpretar la experiencia anterior en términos actualizados. Les
proporciond, en suma, la forma mas elevada de liberacién de una tensién
creciente en un momento particularmente oportuno.

Ademas, con la adopcién de la escatologia pentecostal, la realizaciéon
mas completa del equilibrio y la armonia de tiempos anteriores (que pre-
tendian experimentarse en el presente) qued6 proyectada hacia el futuro.
En ese futuro, se entiende que los Tobas “reinardn con todos los santos en
la gloria”. Existe la esperanza de que Jesucristo volvera pronto para aliviar
de todos los sufrimientos a sus seguidores, después de lo cual predominara
un estado de bienaventuranza generalizado. No obstante, Miller cree que la
funcién adaptativa del culto se hubiera incrementado de ser capaz de liberar
a partir de una propuesta de accién politica efectiva, en lugar de limitarse
a promover la evasiéon de este mundo y centrar la atencién en el futuro sin
buscar la solucién a los problemas inmediatos.

Por otro lado, anteriormente, la comunicacién directa con los poderes
espirituales era una capacidad reservada al chamén, mientras que desde la
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adopcién del pentecostalismo en la sociedad de los Tobas la comunicaciéon
directa es posible para todos. Todos pudieron experimentar el gozo en la
danzay el trance extatico y también el poder o gracia del Espiritu Santo. Esto
fomento la igualdad de estatus y reforz6 la cohesion grupal. Por otra parte,
la relacién entre un creyente y Cristo o el Espiritu Santo, si bien estructu-
ralmente andloga a la del chamén con su espiritu compafiero, es al mismo
tiempo bastante diferente, ya que el ser sobrenatural siempre esta presente y
no es llamado solo en tiempos de crisis. La comunicacién con lo sobrenatural
se convirtid, pues, en un objetivo en si mismo, y no tanto en un medio para
alcanzar un objetivo.

La eficacia terapéutica pentecostal basada en la adaptacién sociocultu-
ral queda reflejada también en el trabajo de Pilar SaNcHiz (1995) sobre Gua-
temala. En él se analizan los conceptos de enfermedad y curacién en dos
tendencias heterodoxas del cristianismo: el pentecostalismo y la “costum-
bre” o el catolicismo maya (popular e indigena). La “costumbre” o el “hacer
costumbre” se refiere, dentro de la cosmovisién indigena, a las ceremonias
heredadas del pasado; a la accién o a las acciones rituales que proceden de
la propia tradicién cultural y religiosa, como resultado del largo proceso de
sincretismo maya-catélico iniciado con la conquista.

Dentro del campo religioso gualtemalteco, los llamados “movimientos
heterodoxos” tienden a explicar la enfermedad en términos exclusivamente
religiosos. Se apropian o mantienen los conceptos tradicionales de salud y
enfermedad y los incluyen en sus doctrinas y practicas rituales, diciendo que
las causas y remedios del padecimiento proceden del mundo sobrenatural.
Asimismo, aplican terapias acordes con el bagaje cultural de sus dirigentes y
feligresia, algunos de los cuales poseen el don de sanacién.

En la “costumbre” se relaciona el mal del cuerpo con el mal del alma.
Fuerzas sobrenaturales o de la naturaleza (a veces personificadas en santos
cristianos) son las causantes de las dolencias y enfermedades; y esto sucede
en ultima instancia porque el hombre transgrede normas religiosas y/o so-
ciales culturalmente determinadas. La buena o mala salud depende en parte
de la buena o mala conducta de los individuos (si bien al parecer el sentido
de culpa o pecado personal y su relacién con el més alla no ha sido una idea
demasiado bien asimilada en el universo indigena). La enfermedad adquie-
re, entonces, la categoria de realidad individual y social. A partir de aqui:

Los trastornos somaticos y psiquicos que experimenta el hombre [se ha-
cen depender] de la actuacién de fuerzas coésmicas invisibles o intangibles
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y sobre las que los seres humanos no tienen control alguno; solo los agentes
productores de la enfermedad pueden dominar esas energias maléficas: los
“duefios”, “santos” o seres sobrenaturales (enojados por la conducta de los
humanos al transgredir las normas sociales y morales de la comunidad), los
antepasados y/o almas de los muertos, “espiritus” —que han sido equipara-
dos a los demonios por los cristianos—, los hombres y mujeres con poderes
especiales (mirada fuerte o exceso de calor) y, finalmente, el hechicero-cu-
randero o chaman que, por revelacién, pacto con lo sobrenatural, ingestién
de alucinégenos u otros medios, logra de forma permanente adquirir poten-

cia mégica (op. cit.: 55).

Como los seguidores de la costumbre, los pentecostales también creen
en las causas sobrenaturales o espirituales de la enfermedad. El cuerpo hu-
mano puede estar ocupado o poseido por Satdn (en el peor de los casos) o
por el Espiritu Santo (en el mejor de ellos). Para liberarse de Satands uno
debe primero liberarse de los pecados. La enfermedad del cuerpo se atribuye
entonces a la inestabilidad espiritual de las personas. Un individuo que care-
ce de fe en Dios o duda sobre su salvacién por la aceptacion de Jesucristo, se
ve expuesto a todo tipo de enfermedades y males, pues los espiritus malig-
nos se aprovechan de esta debilidad espiritual para entrar en su cuerpo.

Asimismo, el incumplimiento de las normas sociales (morales) puede
exponer a los seres humanos al ataque del diablo. Por ello, las mujeres y los
hijos han de respetar la autoridad del marido y padre, o, para expresarlo en
términos evangélicos, su liderazgo espiritual y material dentro de la fami-
lia; al igual que los fieles han de obedecer tanto a la autoridad de su iglesia
como a la autoridad civil. La curacién de la enfermedad también es de tipo
espiritual, de modo que el individuo debe hacer un acto de fe para restable-
cer y fortalecer sus vinculos con Dios. Si bien la terapia varia en funcién del
origen del padecimiento. SANCHIZ (op. cit.: 56) incluye la explicacién de un
informante al respecto:

Cuando alguien llega con un problema, es vital saber si el problema es
de naturaleza fisica o espiritual. Si es un problema fisico, entonces se nece-
sita “sanidad”. Si es una condicién por la presencia de espiritus, entonces se
debe administrar primero la liberacién y seguir una oracién para sanidad. Si
el problema estd en la naturaleza carnal o voluntariosa del hombre, entonces
se necesita arrepentimiento. Después de una liberacion se debe buscar la
presencia del Espiritu Santo, quien se debe invitar a la vida de la persona,
después que los demonios hayan salido.
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Guiandose por su fuente original, y con el fin de aplicar la “sanidad”
adecuada, los “sanadores” incluyen en cuatro grupos todas las enfermeda-
des conocidas: fisicas, demoniacas, emocionales y producidas por el pecado.
Al mismo tiempo, también en este caso, la enfermedad es uno de los indicios
—junto al sueno— de eleccién divina: “Una y otro constituyen, en ambos
casos, el caracter de ‘llamada’ o “enfermedad vocacional’” (op. cit.: 60).

Asi pues, tanto en la costumbre como en el pentecostalismo, la enfer-
medad se concibe como un desorden personal y/o social que guarda rela-
cién con fendmenos o causas sobrenaturales. Y también en ambas se privile-
gia un procedimiento terapéutico, a través del cual el sanador, curandero o
chamén adquieren el poder de la divinidad o de los seres sobrenaturales que
finalmente garantizan la sanacion. El ritual magico-religioso en el caso de la
costumbre (con sus oraciones, ofrendas y sacrificios), y la sanidad divina o
curacién por la fe en los cultos o actos curativos pentecostales, facilitan a los
especialistas la informacién y la energia necesarias para actuar en ayuda de
los seres humanos. Del mismo modo, “obtener y conservar dicho poder es
factible cuando se manipulan con exactitud simbolos y doctrina, y cuando
persiste la capacidad de una persona para invocar y utilizar la fuerza divina”
(op. cit.: 59).

Tanto sanadores como chamanes necesitan de las palabras y las imége-
nesy, los segundos, de objetos para poder transmitir la energia transcenden-
te, es decir, para utilizarla en sus curaciones. Concretamente en el caso de los
pentecostales, las palabras y los gestos constituyen los simbolos de poder. La
palabra adquiere un valor especial con fines curativos. No se utiliza tnica-
mente para comunicarse con Dios. Tiene una potencialidad independiente
y activa: ya no solo dice, hace. Va unida a imédgenes de poder en el ritual de
curacion. Decir: “jEn el nombre de Jests!” es una llamada a la intencién de
sanar o exorcizar en el ritual pentecostal.

La imposicién de manos (ministrar) mientras se invoca repetidamente
a Jests, muchas veces ocasiona en el enfermo el efecto deseado, liberdandolo
de Satan y/o recibiendo el don de la salud. La curacién milagrosa de una
enfermedad incurable es una prueba de haber obtenido el don de sanidad, a
menudo acompafiado del de profecia y discernimiento de espiritus. Durante
el exorcismo, el sanador pentecostal centraliza toda la fuerza del ritual de cu-
racién en las palabras repetidas que deben lograr la liberacion del enfermo.
En el conjuro realizado se trata de establecer un vinculo entre las fuerzas, los
seres y las cosas. Puede suceder que los malos espiritus sean expulsados por
la boca, entre llantos, gritos, eruptos o bostezos. Por supuesto aqui también
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el espacio ritual propicia los estados de trance y el ambiente en el que debe
acontecer la curacién milagrosa o la “liberaciéon de espiritus”.

Por otra parte, en el caso del chaman, los objetos y las imagenes men-
tales pueden concentrar tanto poder para curar como las palabras. “ Ambos
acttian como simbolos capaces de representar muchos significados a la vez
(polisemia) relacionando diversas esferas de la realidad, separados en tiem-
po y espacio. Asi, los objetos se convierten en vehiculos para transmitir el
poder de curacién; la energia se asienta en ellos y pasa a través de ellos,
actuando incluso en la distancia” (op. cit.: 62).

Ambos procedimientos terapéuticos, los “costumbristas” y los pente-
costales, son de naturaleza especialmente mistica y, segtin Sanchiz, “ofrecen
seguridad y disminuyen la ansiedad de los creyentes”. En uno y otro caso,
también, las enfermedades vulgares no son competencia de la curacién so-
brenatural, sino los males insélitos, los que despiertan temor, los considera-
dos de naturaleza espiritual. Al curandero, como al sanador, compete solo
la esfera psiquica de las enfermedades y sus métodos curativos podriamos
considerarlos como psicoterapéuticos. Ambos han de apropiarse del poder
sobrenatural para utilizarlo en servicio de las personas.

Para concluir, la autora lanza su hipétesis del éxito del catolicismo tra-
dicional y de los grupos pentecostales especialmente en ciertos contextos.
Volvemos a ver su eficacia adaptativa a diferentes niveles:

Ante la extrema necesidad, los cultos y pricticas sincréticas del catolicismo
folk o del pentecostalismo ofrecen respuestas mucho mds claras y directas que el
protestantismo o catolicismo ortodoxos. Entre sus principales atractivos esta
la posibilidad de curacién, bien por “imposicién de manos” y “efusiéon del
Espiritu Santo” (pentecostalismo) o “sacando” la enfermedad al arrojar los
malos espiritus del cuerpo por medio de complicadas ceremonias, en las que
la magia —imitativa y/o concomitante — juega un importante papel (catoli-
cismo folk o “costumbre”) [Poco importa] si la curacién se consigue por im-
posicién de manos, oraciones magicas o acciones rituales acomparfiadas de
una rica perifernalia; si los temores desaparecen por la convicciéon que uno
ha sido invadido por la gracia divina o por la seguridad que confieren los ac-
tos magicos. El campesino, el marginado urbano guatemalteco, el pueblo, en
suma, obtiene de sus creencias la proteccién y ayuda necesarias para afron-
tar las adversidades crecientes, en una sociedad fuertemente castigada por
las circunstancias politicas y sociales (op. cit.: 64-65; las cursivas son mias).
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En las estructuras y dindmicas vistas hasta aqui, algo destaca por en-
cima de todo: el poder —objetivo y subjetivo— de los simbolos religiosos,
que perdura incluso mas alla de su posible “fallo instrumental”. Porque en
altimo término, no son ellos ni lo que representan los que a veces no propor-
cionan los resultados practicos esperados o deseados, sino su uso indebido o
su falta de reconocimiento real por parte de quienes quieren manejarlos. De
ahi que recuperar la salud fisica o mental o dejar una adiccién a las drogas
(es decir, conseguir la reforma personal buscada), sea viable desde una pers-
pectiva religiosa, desde la esperanza y la fe espiritual; en especial cuando
esa esperanza y esa fe se asientan en criterios ideolégicos y de conducta bien
definidos y capaces de dar sentido completo tanto al éxito como al fracaso.

El pentecostalismo carismatico contiene dichos criterios en su sistema
religioso, pero por encima de todo un énfasis en la devocién intima hacia
la divinidad, que, como en otros sistemas de similares caracteristicas, pare-
ce particularmente efectivo en establecer los medios legitimos de sanidad
y en convencer a los fieles de la eficacia taumatuargica o exorcistica a partir
del compromiso. No hay seguridad de que el ritual curativo funcione, pero
mayor es el peligro de no efectuarlo (sacar fuera del cuerpo la enfermedad,
como condicién del mal o del mal comportamiento) o de efectuarlo incorrec-
tamente (acceder a la sanacién por otro medio ritual, no siempre relacionado
con fuerzas benefactoras).

Finalmente, en este caso también, la religiéon (emocional) da fuerza
(emocional) para superar las limitaciones y los problemas, aunque cuando el
peso de los mecanismos de motivacién, compromiso y control social institu-
cionales es excesivo, el proceso reformador y transformador de la identidad
tiende a “desnaturalizarse”, lo cual parece empujar hacia nuevas limitacio-
nes y dificultades una vez han sido —quizas solo aparentemente — dejadas
atras las anteriores.
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Enfermedad y pecado: ; Qué he hecho yo para merecer
esto?

Antonio Lasala

“Cuando la hegemonia cientifica del paradigma positivista expulsé de la
realidad todo aquello no verificable, muchas preguntas angustiosas suscita-
das por la enfermedad quedaron sin respuesta.”

CanaLs y Romani, 1996

Hablando de los hombres “primitivos”, el historiador de la Medicina Erwin
H. AckerxNECHT (1985) explicaba que, cuando caian enfermos, inmediata-
mente se preguntaban cudl de las leyes sociales del grupo habian violado.
Estaban convencidos de que la enfermedad es el castigo que lo sobrenatural
impone por pasarse de la raya. A alguien en particular le cafa una pena y
andaba buscando la causa en lo social. Aunque desde una visién roméntica
se les suponga muy naturalistas, en la percepciéon que tenian del mundo la
enfermedad y la muerte rara vez se explicaban por causas naturales. Los
mecanismos de la enfermedad eran, para ellos, la intrusion de algo extrafio
—cuerpo o espiritu— o la pérdida de una de las almas. La medicina que se
procuraban descubria las causas sobrenaturales por métodos sobrenaturales
y los diagndsticos se daban por adivinacién. La terapéutica podia ser empi-
rica, magica, religiosa o, mas probablemente segtin Ackerknecht, la mezcla
de todas ellas.

Primitivos incontaminados culturalmente como los del etnélogo e his-
toriador, o como los que estudi¢ la antropologia clasica ya no quedan, pero el
personal que vive ahora, roménticamente “civilizado” y liberalmente “glo-
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balizado”, cuando se encuentra en la misma situacién de enfermedad que
el “primitivo” se pregunta, antes pronto que tarde, lo mismo: ;qué he hecho
yo para merecer esto? Ahora buscara la causa de su pena por otros derroteros;
en su imaginario “moderno” la enfermedad y la muerte quiza se entiendan
como naturales, se atisben otros mecanismos etioldgicos, o se procuren me-
dicinas cientificas, tradicionales, religiosas o, muy frecuentemente, la mezcla
de todas ellas..., bajo la batuta y mando de la primera.

La Antropologia moderna, que se ha fragmentado en especialidades
como las demads ciencias, presté atencién de especialista a la enfermedad
cuando comprendié que esta no es solo un fenémeno biolégico. Y no es que
fuera ella la que descubrié aquel objeto de estudio. La medicina urbana fran-
cesa del siglo xvi, la medicina social alemana del x1x, y no pocos médicos de
esas épocas se habian ya interesado por los factores sociales y ambientales,
por las dimensiones social y econémica de la enfermedad o por el impac-
to de la pobreza en la salud de los trabajadores. La preocupacién por los
componentes sociales y culturales relacionados con los procesos de salud
y enfermedad se hizo verdaderamente antropolégica cuando se centr6 en
el enfermo, cuando relacion6 enfermedad y sistemas médicos (MARTINEZ,
1996). Teniendo en cuenta esa manera de “mirar” intentaremos abordar lo
que aparece como una situacién extrema: un individuo ensimismado y el
mundo que se le viene encima. Tal atrevimiento seria vano si se pretendiera
poner nombre y apellidos al sufridor; que cada cual le ponga el suyo, aqui
intentaremos hacer abstraccion que represente a cualquiera en el mismo con-
texto. Anima el empefio pensar que la misma situacién puede darse en un
colectivo, pongamos por caso una epidemia, en la que atin se pondria més
de manifiesto la capacidad social de “pensar” las cosas, de planear estra-
tegias determinadas culturalmente y de aceptar social y culturalmente las
soluciones.

Hoy mismo se emitia por la televisién a la hora de la siesta, que la tribu
guineana del presidente del pais tiene la costumbre de realizar ritos de sana-
cién justo después de que el enfermo salga del hospital con el parte de alta.
De creencias animistas, la sefiora que se sometia al ritual curativo admitia
que en el hospital le habian librado de la parte natural de la enfermedad,
pero que no estarfa curada hasta no haber expulsado el maleficio culpable,
a su entender, de su padecimiento. Tomaba como naturales los sintomas y
como espirituales las causas. El reportaje estaba pensado para un publico
occidental, y dejaba en el espectador un regusto mixto de confesion cristiana
y juicio popular: una purga y la rehabilitacién animica y social posterior.
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Enfermar y morirse son biologia y son cultura. Algunos antropélogos
se atreven a afirmar que eso es un universal cultural, que se da en cualquier
tiempo, lugar, cultura o civilizacién; que es un hecho estructural e inherente
a la naturaleza de lo humano en tanto que ser social. En el estudio del pro-
ceso de modernizacién del mundo se han tendido a simplificar los sistemas
de creencias haciéndolos pasar obligatoriamente por un sendero magico,
que conducia al camino de la religién, para desembocar en la autopista de
la ciencia. Planteado como un itinerario, el moribundo queda en la vereda,
en la cuneta o en el guardarrail, pero eso es una manera unidimensional de
entenderlo que desdice la mera observacién, aunque sea de la television.
En Nueva York, desde un once de septiembre que estd adquiriendo textura
de mito, la gente de aquel comudn y los demas, andan trascendentalizando
de mil maneras la pena de su tragedia. Se tenia la creencia magica de la
inmunidad. Habra quien piense en el escudo antimisiles, quién en el aban-
dono de los dioses y no pocos en la pérdida de valores. No sabemos qué
pesa mas en la conciencia de los norteamericanos. Se habla y no poco de un
proceso de secularizacién por el que tienden a desaparecer los paradigmas
mitico-religiosos que sostienen los sistemas culturales. Y atin asi, en cuanto
las investigaciones se hacen menos etnocéntricas, se llega a la conclusién de
que no se atisba tal desaparicién sino un sincretismo de repuestos que puede
desembocar, a lo mejor, en la hegemonia de otro paradigma. Hace cien afios,
en los tiempos de Weber o de Durkheim, a las religiones se las suponia en
declive, en peligro de extincién, pero no hay mds que mirar a nuestro alre-
dedor para ver que no ha sido asi (CANTON, 2001). Si se supone que estamos
bajo la hegemonia del paradigma cientifico es de eleccién pensar que no solo
nos mantenemos gracias a él sino, mas bien, gracias a la tensién dindmica
que mantiene con los ahora subalternos. Se piensa en la secularizacién, so-
bre todo, en aquellos sitios en que la ley divina ha dejado de ser inspiracién
para la ley humana. Entiéndanse, para resolver el problema de la salud per-
dida, la magia, la religién y la ciencia del médico —metido en un sistema
médico—, en relaciéon inmediata y cara a cara con la magia, la religién y los
saberes del moribundo —metido en un sistema social —.

La hegemonia del paradigma médico-cientifico encuentra sus propios
limites en aquellas ramas de su saber menos favorecidas por los avances
técnicos, como puedan ser las ciencias de la conducta, por eso el lenguaje cli-
nico en ellas es mas mitico y metaférico. Y también se bloquea cuando sigue
aquellos preceptos que le impiden pensar de forma unitaria o total, como si
lo hacia la medicina primitiva que manejaba eso que no sabemos entender
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bien cuando traducimos por “integral”. Por eso se reclama a gritos —desde
dentro y desde fuera— la humanizacién de la medicina alli donde la técnica
se acantona, desestimando creencias que se suponen ancestrales o supersti-
ciosas. Como por ejemplo en el hospital. Hasta de la Atenciéon Primaria —con
poco mas que fonendoscopio y boligrafo — se dice que estd deshumanizada,
aunque de eso se eche la culpa al tiempo de consulta y a la burocracia. Con
todo, aceptaremos de grado la consideraciéon de maxima eficacia de la medi-
cina cientifica si se compara con las demads, entendiendo, con Ackerknecht,
que la medicina primitiva es primariamente madgico-religiosa, utilizando unos
pocos elementos racionales, en tanto que la nuestra es practicamente raciona-
lista y, solo en muy escasa medida, magica. Los elementos mdgicos en nuestra
medicina estdn de forma abrumadora en la parte del paciente, dice el maestro, que
ademas era médico, aunque mas dado que sus colegas a admitir la presencia
de los duendes en la practica clinica. Si la magia y la ciencia parecen de cual-
quier manera tan distantes, tomaremos la orilla pecaminosa del camino de la
religion para ver como se cruza con la autopista de la medicina.

Nos hace comunes a todos el susto al descubrir, o que te digan, que
estds enfermo o que te vas a morir. A peor prondstico, mas urgente se hace
la pregunta de marras en la que se sublima el mundo contra mi: lo otro y los
otros por un lado y uno solo, enfrente, pidiendo explicaciones. Sufriendo
la pena y buscando la causa aparece en cualquier caso la idea de culpa, sea
como falta cometida voluntariamente o como responsabilidad y causa del
suceso. La pregunta admite tres salidas: reconocer la culpa como propia,
como ajena, o compartida. Segin y como —y eso habrd que dilucidarlo—,
moldeada por un contexto de valores y contravalores, esa culpa se podra
llamar pecado. Se puede entrar asi en un proceso semantico y cognoscitivo
irremediablemente asociado al mal que puede llegar a equiparar a la enfer-
medad con el demonio. Y no estar loco.

Sacralizacion y secularizacién de la nocién de pecado

La primera nocién de culpa de la que hablan los etnélogos, la transgresion
de un tabt, ha hecho fortuna en el mercado de las palabras. Eso viene a decir
que un concepto local y atavico toma carta de naturaleza fuera de su ambito
cultural de aplicacién. En el lenguaje occidental, culto o coloquial, tabi ha
pasado a significar algo que debe permanecer inviolado, que debe apartarse
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del uso cotidiano. El vocablo proviene de Polinesia, donde se usaba para de-
nominar las prohibiciones mégicas en las islas. La caracteristica fundamental
de la naturaleza de la prohibicién es que no se basa en justificaciones expli-
cables. Ni en Polinesia ni en Teruel te aclaran el por qué de un tabt. Para los
usuarios originales, los castigos por violar la prohibicién no se inscriben —ni
se escriben— en un cédigo o una ley sino en la esfera de las desgracias. Las
transgresiones, incluso las involuntarias, deben expiarse ritualmente para
evitar la catastrofe sobre el sujeto o el grupo al que pertenece. Las prohibicio-
nes del incesto y la endogamia son los ejemplos mas conocidos de tabues de
conducta —social—, pero otros son de indole religiosa, como la prohibicién
de tocar o matar al animal totémico, o social en sentido estricto, como las di-
ferencias entre las castas. Quiza sea el germen de la nocién de pecado, pero
hay que hacer notar que ni en su uso local original ni en su transposicién oc-
cidental alcanza la prosapia del pecado; a lo que ataca es al consenso social,
no a un dios. Seran las religiones monoteistas las que desarrollen el concepto
de pecado para nombrar la transgresion de una ley o practica sagrada, san-
cionada por la divinidad.

Todas las culturas han discriminado entre lo bueno y lo malo. Respecto
al mal, tanto los filésofos como las viejas religiones y las modernas han pre-
sentado soluciones que van desde negarlo hasta negar al Dios todopoderoso.
El mal se convierte, negando la negacién, en un verdadero problema teol6-
gico cuando se defiende la existencia del universo gobernado por un ser su-
premo. Una formulacion filoséfica atribuida a Epicuro se le puede adjudicar
a cualquiera en un momento de duda individual como el planteado: si Dios
puede hacer desaparecer el mal y no lo hace, no es bueno; y si quiere impe-
dirlo y no puede, no es todopoderoso. Para los hindtes, en cambio, el mal
no tiene presencia real, es ilusién fenoménica. Otros ven deidades buenas y
deidades perversas, como los maniqueistas.

Del pecado si hay escritos. La Biblia desarrolla ampliamente el sentido
del pecado. Para judios y cristianos es aquello que enemista a los humanos
con Dios, y que requiere arrepentimiento si se quiere obtener el perdén. El
pecado, segin el Nuevo Testamento, forma parte de la condicién humana,
por lo que reclama la redencién de Cristo. De entre los multiples pecados,
tantos como leyes o normas, el que resulté mas polémico fue el llamado ori-
ginal que, segin santo Tomds, corrompia toda la naturaleza humana desde
Adan. Ante él nada podia hacer la voluntad humana. Los protestantes no
discutieron la doctrina agustiniana de ese pecado e invocaron la gracia de
Dios como mecanismo de redencién. En el islam el mayor pecado es el orgu-
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llo humano, pues le presupone autonomia y eso va en contra del propdsito
fundamental del hombre: servir y obedecer a Dios; la tendencia natural del
hombre es hacia el error. El infiel es pecador cuyo arrepentimiento se demos-
trara dnicamente con la conversion.

¢Cémo entender el pecado? Siglos después de las polémicas teoldgicas
llegaron las humanisticas cuando las ciencias técnicas y las sociales preten-
dieron desenmascarar, por la razén, la comprensiéon del mundo que patro-
cinaba la religién. Simultdneamente se plantearon distintos intentos para
determinar su validez, que desembocaron en una larga discusién acerca de
la racionalidad o irracionalidad de los sistemas de creencias. Entre los antro-
pologos la discusion la inicié Lévy-Bruhl y continué con Evans-Pritchard.
Lo llevaron al terreno de las mentalidades. El primero postulaba que hay
una mentalidad primitiva y prelégica que es la base del pensamiento magico
y religioso; el segundo corregia diciendo que las creencias religiosas eran
racionales y légicas en relaciéon a sus postulados, aunque no lo fueran con
la realidad objetiva; a esta solo se llegaba por el trabajo cientifico (CANTON,
2001). Ackerknecht pensaba que el error fundamental de estos razonamien-
tos estribaba en la aceptacién basica de que lo que es efectivo objetivamente
es, a su vez, racional o cientifico. A Winch, en 1964, le parecié conveniente
zanjar la discusién por la via de la anulacién afirmando que la realidad se
construye a través de los juegos propios del lenguaje; que lo que haya que
entender se debera basar en el discurso convencional de una comunidad
lingtifstica. Para €él, no hay criterios de verdad y validez universales, asi que
no podemos formular juicio o evaluacién sobre el estatus cognitivo y epis-
temoldgico de las creencias religiosas. Pero la realidad se impone cuando
pensamos en la universalidad de la nocién de culpa al infringir una norma
moral, ética o social. Y alguna forma habra de abordarlo. Los primitivos, que
tenian como referencia fundamental el sentido del orden, lo defendian ex-
cluyendo al infractor. Los antropé6logos funcionalistas buscaban los elemen-
tos de ese orden; los marxistas, en cambio, siempre han basado su anélisis
en el conflicto.

Como con cualquier norma, la sociedad que la dispone deberd hacerla
llegar a sus miembros y no otra cosa es la socializacion. La del pecado, una
vez dictada la ley y sus limites de transgresion, tiene una forma histérica
de proclamacién publica, escasamente estudiada pero muy sugerente, que
estd representada por las artes escénicas. Griegos y romanos emplearon la
satira como un mecanismo educativo de estructura compleja que denuncia-
ba y hacia comprensibles y clasificables los pecados y su evitacién; de su
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estudio sale el esquema de valores y creencias de que disponian. Cualquier
ambito cultural de su influencia aceptd el género méas o menos teatral de
socializacién publica y comunitaria del pecado, hasta la edad media en que
se simplificaron las exposiciones al ponerse en escena el auto, que se haria
sacramental, sin perder nada de satirico o popular. Su eficacia estaba basada
en la simplicidad de la dicotomia: enfrentar el bien y el mal, definidos segtin
los valores dominantes.

En las religiones monoteistas el pecado pide una expiacién cultural;
sus codigos morales son més extensos y, a la vez, mds personalistas, pero
no se libran de la necesidad de simplificar ese cédigo si quieren que se les
entienda, que se tenga una vivencia personal del pecado, tanto en lo reli-
gioso como en lo ético. La tradicion judeocristiana ha luchado a través de
los siglos contra la concepciéon materialista (saltarse una ley) insistiendo en
una concepcién personalista (actitud voluntaria de pecado). Primitivamente,
influida por el pensamiento dualista griego, situaba al pecado en lo carnal,
y de ahi arranca un proceso de sacralizacién del pecado que tuvo su punto
culminante al llegar a la edad media. Fue entonces cuando se impuso una es-
pecie de tremendismo moral en el que cualquier transgresion se consideraba
una ofensa a Dios y requeria un acto publico de penitencia. Eso desemboco
en una liturgia penitencial, que es lo que de verdad llegé a calar. EI reco-
nocimiento del pecado se contenia en el auto; la penitencia y expiaciéon de
la culpa en la liturgia, que ya no era jocosa sino solemne, y muy sofisticada
como arte escénico. Es en esa época cuando se codifica con mas extension la
concepcioén ético-religiosa del pecado. Entonces se confeccionaron las listas
y clasificaciones de pecado que tomamos como punto de partida para hablar
de secularizacion.

A la mayoria de los espafioles nacidos cuando el pais era considerado
la reserva espiritual de Europa llegaron aquellas listas y clasificaciones de la
mano del nacional-catolicismo, garante de que la religiosidad barroca fuera
la tinica verdadera. Las infundian en los magines de los nifios por procedi-
mientos que en si mismos eran ejemplificadores: quien se las aprendiera con
rapidez obtenia premio, caramelo, y colocacién en los primeros puestos de
la clase de catecismo; quien tardase mas, castigo, palmetazo o capén, y a la
cola, exento de privilegios; quien no se las aprendiese era expulsado de la
comunidad de los aspirantes a comulgantes y debia esperar al afio siguiente.
Un rito de paso. La primera discriminacién entre pecados que se hacia alli
tenia que ver con la voluntariedad o no de su comisién: era pecado formal si
la transgresion se hacia con conocimiento y libertad. Era pecado material si

265



M? A. Martorell, J. M. Comelles, M. Bernal Antropologia y enfermeria

faltaba alguno de esos dos “detalles”. Teniendo en cuenta la escasa instruc-
cién de la época, el recorte de libertades y la edad de los discentes, aquella
clasificacién se podia memorizar pero era raro que se entendiera. De eso se
encargaria el confesor: —;Eso lo hiciste queriendo?, — Si, padre; bueno, yo no
queria pero... Si el pecado derivaba de una accién se llamaba de comision, y
lo malentendian diferente los hijos de los comerciantes, acostumbrados a
transacciones econémicas y rapeles de ventas, que los demads, que los po-
dian ver como rateros, al no “obrar” ellos nunca por tal concepto. No hacer
también podia aparejar pecado, el de omision, pero, en el ejemplo con que
ilustraba cada forma de pecar el catequista, se solia hacer referencia a activi-
dades piadosas, menos atractivas que los juegos cotidianos. Pecar por pecar,
se entendia més como hacer que como no hacer, de ahi la 16gica de la construc-
cién comisionista de la pregunta ;qué he hecho...?. En fin, cualquiera de estas
transgresiones era un pecado actual, en el sentido de puntual o momentaneo,
que se entendia mejor por su compaifiero de clasificacion, el pecado habitual,
que se decia del continuado, del hdbito o costumbre de no parar de pecar. La
pregunta parece que busca mas un pecado actual que uno habitual; para este,
la proximidad de su accién lo desvelaria més evidente. Aunque bien pudie-
se indagar un habitual por omision, pues, de lo que uno no hace se tiene peor
memoria; parece mas facil recordar las escasas cosas que uno ha hecho en
comparacion con las que ha dejado de hacer. O sea, que la manera de pecar
apareceria en la pregunta de un “espafolito medio” cerrando unos &mbitos
de pecado y abriendo otros.

La finura clasificatoria se sofisticaba al hablar de gravedad. Es venial,
segun la definicion clasica, por la parvedad de la materia —que no entendia
nadie— o por falta de plena advertencia —que se entendia cuando explicaban
que era “sin darte cuenta” —. El personal se quedaba con que no ofendia de-
masiado a Dios, con que era leve. La pregunta no parece ir buscando pecados
veniales, atin habituales. Entonces deberia referir a los mortales, los graves,
los que no disminuyen la gracia sino que la destruyen, metiéndote en el ca-
mino del mal, consciente y libremente. Pecado mortal era ya mucho pecado.
Y mas atin cuando lo llamaban capital, que era lo mismo pero que parecia
mas mortal por tener que ver con la ciudad, o con emplear la cabeza en el
empefo de pecar, que ambas cosas le daban mas malicia.

El bien o el mal, la gracia o el pecado, formal o material, de omisién o de
comisién, actual o habitual, mortal y venial, —salud y enfermedad —, mon-
tan un sistema de pares opuestos, conforman una espiral de dicotomias, que
parecen tener la propiedad del dibujo fractal, que se puede ampliar infinitas
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veces presentando siempre infinito niimero de detalles. Eso ha hecho pensar
a algunos eruditos que tal es la estructura basica del entendimiento humano.
Que funcionamos por pares. El estructuralismo francés no es sino el retofio
de la obra del antropdlogo Claude Lévi-Strauss que veia las culturas como
sistemas de signos compartidos, estructurados segin principios de funcio-
namiento del intelecto, que son —segun él— los que valen la pena entender
para entender al hombre. Buscaba las l6gicas fuera de los hechos empiricos,
en ese detrds que hay en ellos, muchas veces en el idealismo, casi siempre en
el lenguaje y no pocas en la cibernética, lo que justificaria esa representacion
fractal. No busca la accién simbodlica sino la operacién mental en la que des-
taca el sistema dicotémico. En El totemismo en la actualidad, la de 1962, puso
de moda el tema, aunque se le acusé (LEacH, 1970) de dejarlo reducido a la
idea de que hacemos clasificaciones de los fenémenos sociales por medio de
categorias del medio no social. En eso estamos.

En la clasificaciéon de los pecados mortales aparecen siete, nimero ma-
gico como todos, que son los estrictamente capitales. Todos llevan la pena de
la desgracia y delimitan el primer territorio de bisqueda de respuestas para
la pregunta. Lo que mas acogotaba de la doctrina era que, si morfas con uno
de ellos en el zurroén, ibas al infierno para toda la eternidad. No habia discul-
pa fuera de la confesién; acaso el arrepentimiento premortem, pero no era el
caso si el acontecimiento se presentaba stibito. A los siete vicios le siguen sie-
te virtudes, como no podjia ser de otra manera en una estructura dualista.

De la avaricia, viejo pecado oriundo del excedente, se entiende que es
la que rompe el saco, pero es raro que rompa el del pobre, por lo que se dirfa
enfermedad de ricos, pero no, porque tacafierfa, ruindad, mezquindad o ci-
caterfa dan la categoria de avaro cuando el medio empleado para atesorar es
no gastar. O sea que moralmente se impulsa el gasto, que antes se diria lar-
gueza. Hoy y siempre el que gasta no es avaro. En una sociedad consumista
el dinero es el mediador sagrado, asi que serd moralmente reprobable no
seguir las leyes del mercado, y ahorrar cuando hay que gastar y viceversa.
El derecho a la propiedad privada consagra la avaricia, por eso no se vera
como pecado. Acaso si en el escaso nimero de ricos duefios de esa parte tan
grande de la riqueza total. Pero claro, a todos los otros les suscita otro pe-
cado capital, con fama de muy espaiiol, que se llama envidia. Se le apellida
“sana” cuando funciona como motor de la competitividad, otro mediador
sagrado. Y tampoco se tiene por muy mortal salvo que embruje, pero eso es
tan dificil de dilucidar desde la razén como el pecado original mismo, aun-
que no pocos sigan creyendo en el mal de ojo. La soberbia personal hoy maés
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que pecado es chabacaneria. Arquitecténica muchas veces, como la torre de
Babel del Nuevo Testamento que causé la ira de Jehova, quien confundié las
lenguas de los constructores. Con estas ya confusas, la soberbia occidental es
invocada por algunos como culpable del desastre de la Torres Gemelas, pero
no parece verse como pecado “personal”; aquel soberbio edificio simboliza-
ba la esencia de una manera de entender el mundo opuesta a otras, y algo
chocé. Los destructores atacaron un simbolo del poder hegemoénico, que ven
como laico, mientras las victimas ven temblar un orden al que dan categoria
de sagrado. Un conflicto que parece un eco de la idea griega de justicia divi-
na, personificada en la Némesis, que usaba la ira legitima contra la altivez y
la soberbia, distribuyendo buena o mala fortuna entre los mortales. La sober-
bia, para ser pecado, ha de llevar aparejado el desprecio a los demads, por eso,
el Concilio Vaticano II, matizando el catecismo, humanizando el pecado, lo
que hizo fue denunciar las causas de injusticia poniendo como fondo a Dios,
pero bajando al territorio de los mortales las excesivas desigualdades eco-
noémicas, el deseo de dominio, el desprecio de las personas y un cimulo de
pasiones egoistas como puedan ser la envidia, la desconfianza y la soberbia.
En las manifestaciones de esta, el engreimiento se puede considerar peca-
minoso pero se suele ver como fatuo, aunque el orgullo pueda ser legitimo.
Como la ira de Jesucristo al echar a los mercaderes del templo, o la de la Né-
mesis. El deseo de venganza, justa o injusta, define la ira como la pasiéon mas
violenta; un plato caliente que ha de servirse frio, como diria algtn sibarita
del pecado. En realidad la ira es un concepto abstracto que engloba diferen-
tes grados y que se manifiesta como enfado, indignacién o enojo, pero que
puede llegar a célera, rabia o furor. La iracundia, la propensién a la ira, se ha
dejado de entender como pecado en cuanto se le ha dado categoria de enfer-
medad, como ha ocurrido con las demas pasiones, recolocando asi la nocién
de culpa. La gula es vivo ejemplo de ese proceso. Era pecado que mortificaba
en un banquete solo cuando se pensaba en el hambriento, pero que dejaba
de hacerlo en cuanto aparecia el siguiente plato y distraia la reflexion. Hoy
la gula es pecado sanitario que se “vende” como agresién al propio orga-
nismo, sin ir més alla de invocar la supervivencia o la obesidad; acaso como
ruptura de un equilibrio natural, que definieron los griegos y desbarataron
los franceses haciendo de la gastronomia y la bodega artes reconocidas como
sublimes. En el idioma franco se distingue la groseria de pecar como gour-
mand de la exquisitez de hacerlo como gourmet, lo que impone una nueva
moralidad en un pecado de oportunidad personal, que enfrenta hambre con
apetito. En cuanto que convencién social, la gula comensal ha dejado de ser
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pecado por la frecuencia de su comisién, pero estipula territorios nuevos
que tienen el registro moral cldsico cuando se hace responsable al pecador
individual. A diferencia de todas las deméds pasiones, en esa forma no es
considerada pecado social. Si lo es en lo relativo a la bebida, y nadie piensa
en el agua o la naranjada, sino en la ingesta de alcohol. Y ese es territorio
medicalizado en el que el pecador habitual adquiere la categoria de enfer-
mo y, por tanto, la eximente de culpa. Uno de esos territorios gulimicos es el
de las drogas que, a efectos de pecado personal con implicaciones sociales,
se ha desprendido de la motivacién ritual y sagrada para ser elemento y
mecanismo de consumo, con consecuencias normativas en las que la culpa
se difiere a agentes multiples, aunque sea el consumidor el que arrastre el
estigma. Con la lujuria ha ocurrido que ha perdido el nombre. Lo lujurioso
es lo exuberante o lo excesivo, pero es extrafio que se piense o se diga de una
persona. Le ocurre lo que a la fornicacién, que se dice de mil maneras en
mil idiomas, pero no asi. En ambos casos es verdad que las cosas cambian
de nombre cuando dejan de ser lo que eran y mudan a algo nuevo. Ambas
palabras tienen ese sabor rancio que las hace carifiosas cuando se emplean
hoy, por referir a ideas en las que el cambio esta implicito. Territorio que
delimita clasicamente un tabd, anda determinado por dos fundamentos: el
control de la reproduccién y el control del placer. Cuando hace falta més
poblacién, se pueden dar facilidades morales para explotar el gozo; cuando
sobra gente se pide celibato. Pero cuando el placer se hace indigno no se hace
igual para todos, y ese es el problema nada relativista de la clitoridectomia,
practicada por algunos nada castos varones sobre sus reproductivas muje-
res. La fornicacién, se diga como se diga, adquirird forma de pecado segin
la tensién entre motivacion religiosa y contrato social. Para el mundo occi-
dental actual, y si pudiera servir de marcador, la libertad sexual indicaria el
grado de fuerza hegemonico del factor social frente al religioso. La lujuria se
ha secularizado, aunque cabe recordar que, en el proceso, la Biblia era bas-
tante més descriptiva y exuberante que el catecismo. La lujuria no le interesa
al médico, aunque acttia sobre la reproduccién e incluso en el ambito del
placer. La concupiscencia, otra palabra del género, es ahora pecado que se
recupera por saberse de su connotacion sociosanitaria: es factor de riesgo. Y es
pecado que deja de serlo cuando la perversion la delimitan como enfermedad
unos médicos, por medio de un manual que pactaron con los jueces, y con
las companiias de seguros. La secularizacién de los siete pecados capitales
bien pudiera estudiarse siguiendo la evolucién de los famosos manuales de
diagndstico psiquidtrico.
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La relacién entre enfermedad y pecado cambia tanto como los contex-
tos en los que ambas cosas se definen. Quién defina tomara como referencia
el pardmetro para el que esté legitimado, y montara argumentos que permi-
tan reproducir la legitimaciéon. Los pecados los definen las autoridades de
las religiones monoteistas, para los que algunas enfermedades podran ser
la cara fisica del pecado, la expiacién de la culpa, o la prueba de paciencia y
humildad a la que somete el todopoderoso. Alejarse del pecado aleja de la
enfermedad; hagamos memoria de lo tocante a la masturbacién. Y vicever-
sa. Las enfermedades las definen los médicos, quienes no estan legitimados,
desde su entender cientifico, a clasificar las transgresiones de la leyes natu-
rales o sociales como pecado, aunque en su basqueda de la culpa tiendan
a ver en el transgresor un vector de enfermedad. Alejarse del riesgo aleja
de la enfermedad. El enfermo que se hace la pregunta trae en su cabeza la
experiencia empirica de la relacién entre enfermedad y pecado. Entiende
los mecanismos de causa-efecto segtin lo que ha aprendido y lo que ha vi-
vido; no serd extrafio que ante un hecho inconcebible ponga en marcha un
mecanismo de busqueda en el que lo moral, lo social y personal hagan cru-
ces semdnticos y cognoscitivos que puedan llevar a llamar a la enfermedad
pecado y al pecado enfermedad. Y hoy por hoy, en el mundo occidental, la
sancion social de la culpa o la eximente van mas de la mano de los médicos
y los jueces que de los sacerdotes. Lo que no ocurre igual en todos los sitios
del mundo, valgan por caso algunos paises isldmicos o aquellos en los que
la medicina hegemonica no es la medicina cientifica. El cristiano que haga
las mezclas bien podra pensar que el pecado original se relaciona con que
se tiene que morir, pero no pensard mucho en Adan y Eva y si en el tréfico
rodado. Aceptara que el accidente que casi le cost6 la vida pudo ser a causa
del pecado personal de saltarse una sefial, una noche de copas, pero deri-
vara parte de culpa a la mala colocacién del cartel. Y que fue pecado actual
ese momento fatidico en que pis6 el acelerador, aunque negara que lo haga
habitualmente cuando el juez le tilde de reincidente. Aquel hecho pudo ser
mortal o grave, pudo involucrar a mas personas, con lo que destruye la “gra-
cia” social, su reconocimiento como buen ciudadano. Tan mortal que la pena
eterna fue la retirada definitiva del carné de conducir, y tan grave que atin
estd en el hospital. No fue leve el pecado, podra entender. Fue contra natura,
por meterse en el carril contrario, y hasta nefando, se podria pensar, por
estrellarse contra la trasera del de delante. Y hubo incluso pecado de la lenteja,
aquellas gafas mal graduadas que se pusieron reiteradamente como excusa.
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Sacralizacion y secularizacion de las causas de enfermedad

Contraponiendo el hombre “primitivo” al hombre actual, Ackerknecht razo-
naba que este no veia la enfermedad como un problema moral sino biolégico
e individual. Que nadie asocia habitualmente la enfermedad con el hecho
de que sus relaciones personales sean buenas o no, o si observa o no cier-
tas reglas sociales o religiosas. Dudaba de poder afirmar seriamente que el
verdadero acercamiento del paciente a la medicina y la enfermedad sea pre-
dominantemente magico-mistico. Para €I, la decadencia de la religién oficial
ha llevado a la consulta del médico muchos problemas que antes eran de la
competencia del sacerdote. La percepcion del origen no moral de la enferme-
dad determinarfa la biisqueda de soluciones pragmaticas, y lo que certifica
es un desfase en la evolucion de la aplicacién préctica de la teoria. A un pro-
blema moral una solucién moral; a un problema de salud, un médico. ; Por
qué se busca en el médico lo que antes en el clérigo? Pues porque en algiin
momento de la historia los territorios tedricos, las representaciones cultura-
les sobre la medicina y la religiéon, han estado solapadas y en un estado de
liminalidad tal, que el entramado de las practicas entendia como pragmatico
el uso de lo que hubiera, fuese racional o irracional, naturalista o artificioso.
Se reconocen coyunturales y no estructurales las percepciones que los ciu-
dadanos de los estados modernos tienen de los aspectos simbélicos de la
medicina hegemoénica. Cuanto se refiere a las vitaminas, a la bata blanca, a
los microbios o a las cifras y palabras complejas, se estima como aspectos
magicos que apenas tienen relevancia en la soluciéon de los problemas de
salud, segtin el punto de vista de los biologicistas. Pero desde la percepcion
del sufridor se destacan como mediadores entre lo natural y lo mistico, entre
lo comprendido racionalmente y la irracionalidad aceptable. Las condicio-
nes de la enfermedad y las de pecado han tenido una configuracién paralela
en cuanto que mecanismos de causa efecto. Medicina y médicos, religion
y clérigos, serdn los encargados de discriminar qué sea enfermedad y qué
pecado. Lo oculto es lo que ambos buscan, aunque unos por el método cien-
tifico y otros por la revelaciéon. La medicina cientifica sacralizara el método y
secularizara las causas de enfermedad.

Para la medicina la revelacién viene del experimento, y pocos se hacian
durante el periodo de méxima sacralizaciéon del pecado. Para cuando los pe-
cados estaban bien clasificados, con sus culpables y sus penas perfectamente
delimitados, la medicina definia las causas de enfermedad més por crite-
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rios morales, o misteriosamente ocultos, que por otra causa. El galenismo,
todavia imperante en el siglo xvi, clasificaba las causas de enfermedad en
primitivas, antecedentes y conjuntas. La enfermedad, como el pecado, era
esencia natural del hombre, pero se miraba como una reaccién del cuerpo
contra el agente causal. Poco, a ciencia cierta, sabfan de la etiologia de las
enfermedades, pero negaban la causalidad divina y consideraban la enfer-
medad como una eventualidad natural, mds o menos azarosa, consecuente
al hecho de existir. El cabo que dejaba suelto, el azar, seria lo mas facil de
sacralizar por el personal enfermo: la pregunta tltima. El azar era lo que
podia hacer que los miasmas llegaran a la sangre y alteraran los humores,
que se produjesen las perturbaciones atmosféricas, o que aquellos humores
entrasen en fermentacion o putrefaccion. Esas eran las tres causas primitivas,
capitales. El galenismo anduvo siglos mezclado con las distintas mentalida-
des médicas. Durante la hegemonia del pensamiento anatomoclinico lo que
se intent6 fue hacer externas las patologias internas. “Ver para creer” seria la
maxima de ese periodo de secularizacién positiva de las causas. Y de sacra-
lizacién del instrumental técnico. El cuerpo humano como objeto de estudio
dio lugar a la monarquia del signo fisico. De las ganas de ese “mirar dentro”
vienen el espéculo vaginal, el oftalmoscopio, la gastroscopia y, sobre todo,
la radioscopia, a la que en su época y atn cien afios después se le afiaden
connotaciones magicas que precisan de un acto de fe; que no se entiende
pero que funcionan. La compensacién esencialista y romdntica vino con la
Naturphilosophie: la enfermedad es una alteracién del proceso evolutivo de
la naturaleza hacia las formas superiores del ser. Tomo de Pedro Lain (1998,
p- 368) un comentario sobre aquella mentalidad: “para R. Hoffman el reino
de la enfermedad es la simia de la Naturaleza, trasponiendo a la patologia,
sin decirlo, aquello de que el demonio es simia Dei, ‘mona de Dios’, segtin la
agudeza teol6gica de San Agustin”. Organicismo y evolucionismo, a aquella
forma de entender se le atribuye, no obstante, que se admitiese la enferme-
dad como un proceso y no como un estado. Lo que la separa radicalmente
de la nocién de pecado. Las dos grandes mentalidades patolégicas del xix, la
anatomoclinica y la fisiopatolégica tenian en comtin la consideracion fisica y
mecénica de la enfermedad. Diferfan en su visién del proceso morboso. De
la sucesién de formas visibles de la primera se pasé a la determinacién de las
energias mensurables de la segunda: térmica, mecénica, eléctrica y magnéti-
ca. La enfermedad como proceso energético y material. La respuesta morbo-
sa era consecuencia rigurosa de la indole fisica y quimica de la causa morbi.
Le tocaria a la bacteriologia abrir los caminos para reconocer la participacion
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del paciente en su enfermedad. La causa, a la vez endégena, exégena y po-
sitiva. De aquellos afios llegan serios alegatos contra las “causas finalistas”
en nombre de las “causas eficientes”; una guerra abierta a la teologfa: nada
en el ser del hombre puede ser “extraorganico”. Pese a todo, el gran Laénnec
pensaba que la tisis es mas frecuente en las grandes ciudades por la cantidad
y cualidad de las contrariedades morales que hay en ellas; y Von Leiden, a
principios del xx, ensefiaba a sus alumnos que el primer acto del tratamiento
médico es dar la mano al paciente; y Osler, que decia que la suerte del tuber-
culoso dependia mas de lo que tuviese en la cabeza que de lo que hubiese en
el pulmon. Pero el primer médico que deliberada y sisteméticamente entr6é
en la intimidad del paciente fue Freud. Durante lustros el psicoanélisis ha
variado la orientacién intelectual de muchos médicos, aunque no fuese la
psiquiatria su &mbito de ejercicio. Casi siempre en el sentido de no olvidar
en sus tratamientos eso que se llama influencia de lo moral sobre lo fisico.
Pero muchos otros encontraran carente de sentido cientifico la relacion entre
un cancer de estdémago y la condicién intima, libre y personal de quien sufre
el proceso.

Y, lo mismo que la religién, la medicina ha utilizado mecanismos de
socializaciéon que permitieran legitimar sus conocimientos y sus practicas
en cuanto que mantenedora de un orden social. Convenciendo primero al
Estado de que era la dnica medicina vélida. El sanitarismo y la medicina
social se ponen en marcha cuando la relacién entre condiciones de vida y en-
fermedad se tornan politicas. La conformacién de los Estados y los avances
de las ciencias positivas fueron los actores de la secularizaciéon de las causas
de enfermedad. Alla donde ambos llegan con mas retraso, o donde su encaje
social resulta menos compacto, se pueden encontrar mas signos, sintomas o
enfermedades por secularizar. No podemos olvidar que la medicina cienti-
fica, al margen de todo el bagaje epistemoldgico y técnico, se contiene y se
resume, para un paciente, en el médico que tiene delante. Y si este se blo-
quea ante la enfermedad, buscara otro que “interprete” la ciencia de manera
mas acertada para €él. Y llegado el caso de apurar los recursos cientificos sin
éxito, se dudard de su “positividad” y acudiré a soluciones culturales dife-
rentes, sincréticas muchas veces, tradicionales, novedosas o incluso magicas
o milagrosas. Y lo mismo para donde no hay doctor. Cuando se presenta el
percance la auténtica atencion primaria se da en la familia o el grupo social
proximo. Allf se podra entender, pongamos de forma tradicional, que aque-
lla enfermedad, por las causas que se suponen, es o no de médicos. Asi, un
accidente, la contaminacién del aire o de los alimentos, se entenderan como
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causas mecdnicas o naturales que debera resolver el médico; pero si se supo-
ne que tal agua es bendita pero se bebe, 0 no se debe usar en determinadas
fechas y se usa, los efectos perniciosos que subjetivamente provoque, o sim-
plemente con que se le tenga por factor causal, llevaran a buscar la solucién
en dmbitos no médicos, que hoy se denominan mas como simbdlicos que
como madgicos o religiosos. De ahi que, desde la antropologia de las medi-
cinas no hegemonicas, se tomen como simbdlicas tanto las enfermedades
como las curaciones asi delimitadas. Y que si ahora lo “natural” es el médico
o el psicélogo, actuando de forma técnica, con método empirico, sobre lo
corporal y lo mental, amparado por criterios cientificos, no quitara que, en
la percepcién que se tenga de lo “no natural”, lo infra o sobrenatural siga
siendo territorio del sacerdote o del ocultista, mago, curandero o espiritista,
echando mano de la accién ritual y simbdlica, actuando més en lo mental
que en lo corporal, al abrigo de la religién, la magia o, mas simplemente,
desenterrando creencias tradicionales. Y, sobre todo, que se vaya mas al mé-
dico por causas tan “naturales” como estar mas a mano que el sacerdote, el
chamén o el curandero. La medicina popular esta tan imbuida del método
cientifico como de la religiosidad barroca. No hay que olvidar que el cristia-
nismo cal6 como religién de salvacion en sentido integral; no hay mas que
recordar los santos, cristos y virgenes milagreras a los que la gente todavia
se encomienda, o la herencia religiosa de los hospitales de la cristiandad. La
envidia y el aojamiento podran verse como una intromisién social; la accién
de un espiritu maligno, sea extraterrestre, difunto, demonio, o divinidad, se
achacara a una intervencién suprasocial; pero también podra oirse hablar
de “energias negativas”, “malas vibraciones” u otros fenémenos de voca-
cién mecanicista tan dificiles de objetivar como el Espiritu Santo. Para Brack
(1889), lo supersticioso ha sido ridiculizado pero, como la nocién de pecado,
permanece embebido en el lenguaje comtn y en el pensamiento ordinario.
Lo que le suele molestar al clero de la actividad de los especialistas en sanar
no es que curen, sino la funcién sacerdotal que chaman, curandero o médico
se puedan arrogar.

Lo que en ningtin caso se puede negar es la confusion que todavia exis-
te entre creencias y practicas religiosas y las concepciones y actitudes relati-
vas a la salud y la enfermedad. Los temas de salud siempre se han entendido
claramente inscritos en los sistemas de creencias, hasta que lleg6 el para-
digma positivista y rompi6 el esquema. El papel relevante de la profesion
médica en la secularizacién de la sociedad viene determinado por su ins-
trumentalizacion cara al nuevo orden. El médico en la actualidad, lo mismo
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que el curandero de toda la vida y el juez, representa una figura sacerdotal.
No es que él voluntaria y conscientemente se revista de esa guisa, sino que
se resignifican en él las carencias producidas por el repliegue religioso. Su
ordenacién sacerdotal por aclamacién le llega porque encara directamente
al personal, trata la enfermedad restituyendo la gracia de la salud, pelea con
la muerte sanando y salvando, recoge intimidades, utiliza, a sabiendas o no,
la eficacia simbodlica, y se rodea de atributos que, hasta para él, son magicos.
Es agente aculturador y vector ideolégico. Su relaciéon con el paciente esta
sacralizada. Es, segin una sentencia de fortuna, celebrante de los misterios
de la Ciencia en los templos de la Salud, cuyo sancta sanctorum son los qui-
rofanos, (CaNaLs y Romant 1996). En muchos casos se podria decir que la
funcioén social del pecado corre ahora por cuenta de la enfermedad. Y si no
revisense las representaciones y practicas en torno a las enfermedades que
llevan aparejado un estigma.
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6. Miscelanea



A proposito de las medicinas alternativas y
complementarias: sobre el pluralismo asistencial®

Enrique Perdiguero

Introduccién

La importancia que el fendmeno de las medicinas alternativas y complemen-
tarias (CAM en sus siglas inglesas) tiene en los paises mas ricos, y la necesi-
dad de allegar todo tipo de recursos asistenciales y terapéuticos para luchar
contra la enfermedad y la muerte en los paises del sur social y politico ha
reavivado el interés por el estudio del pluralismo asistencial y terapéutico.
Sin entrar de momento en mayores precisiones terminoldgicas, entendemos
por pluralismo asistencial la existencia en una sociedad dada de diversas
instancias asistenciales y terapéuticas que son utilizadas por sus miembros
para resolver sus problemas de salud. La definicién y valoracién de los pro-
pios problemas de salud y su relacién con el contexto social econémico, po-
litico y cultural entra, por supuesto, en el &mbito de estudio del pluralismo
asistencial. En este capitulo se analiza cémo los modelos tedricos utilizados
para estudiar el comportamiento de la poblacién cuando trata de recuperar
su salud (comportamiento frente a la enfermedad, proceso de btisqueda de
salud, itinerarios terapéuticos, etc.) han impedido o favorecido el estudio del
fenémeno del pluralismo asistencial.

1 El presente trabajo se basa en la conferencia inaugural del Programa de Doctorado de Antro-
pologia de la Medicina (bienio 2005-2007) de la Universidad Rovira i Virgili, impartida el 23 de
noviembre de 2005.
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Segtn las tradiciones académicas el conocimiento que se tiene de este
fenémeno es muy desigual. Los estudios generados por los propios profesio-
nales sanitarios, por la sociologia de la salud anglosajona, o por la psicologia
social, al adoptar en muchas ocasiones una perspectiva basada en el uso de
servicios (habitualmente de las diferentes instancias asistenciales que ofrece
la medicina cientifica-occidental?) han dejado fuera de foco gran parte de
lo que la poblacién hace habitualmente para recuperar su salud. Y, lo que
es mdas importante, han transformado ciertos modelos de descripcién del
comportamiento de la enfermedad en modelos “prescriptivos” de tal com-
portamiento; es decir, han sido internalizados de tal manera por parte de
los actores sociales que han acabado definiendo lo que es actuar bien o mal
cuando se quiere recuperar la salud.

La constatacién, provocada por el creciente uso de la CAM, de que la
resoluciéon de los problemas de salud no es un asunto que se maneje solo a
través del uso de servicios sanitarios, ha puesto en tela de juicio estos mo-
delos “prescriptivos” y ha colocado sobre el tapete el tema del pluralismo
asistencial como fenémeno estructural, en circuitos académicos que no lo
reconocian como tal (GoLDsTEIN, 2004). Si es cierto que hay un aspecto de
los comportamientos de la poblacién en el marco del pluralismo asistencial,
mas alla del recurso a los profesionales, que siempre ha preocupado y que
ha venido recibiendo una atencién mas o menos constante: la automedica-
cién (Jusetg, 2004). Pero ha sido por su implicacién en la generaciéon de gasto
sanitario y, porque al fin y al cabo se considera una “extensién mal encami-
nada”, y por tanto potencialmente peligrosa, de recursos provenientes de la
medicina cientifica-occidental, pero aun dentro de su ambito.

Antes de recorrer sucintamente los modelos de estudio del pluralis-
mo asistencial desde diversas perspectivas y mostrar como han contribuido
a enfocar o desenfocar el estudio del pluralismo asistencial, caractericemos
el fenémeno de las CAM.

2 Entiendo por tal la medicina que se desarroll6 en Europa en el siglo xix y mas tarde en Nor-
teamérica (de ahi lo de occidental) y que reclama para si el estatuto de cientifica. Prefiero esta
etiqueta a otras utilizadas por la literatura como biomedicina (que a veces oculta la existencia de
praxis muy diferentes segtin el locus en el que es desarrollada la atencién) puesto que subraya
su componente historico y la sittia, por tanto, en pie de igualdad en lo que a la pesquisa antro-
polégica se refiere, con otras formas de entender la salud y la enfermedad. Trata, por tanto, de
no caer en la trampa del patrén oro tan comtin en los primeros desarrollos de la Antropologia
de la Medicina (CoMELLES y MARTINEZ-HERNAEZ, 1993: 55). En un capitulo sobre medicinas al-
ternativas y complementarias el uso de otras etiquetas como medicina oficial o hegemonica es
todavia mas dificultoso.
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El uso creciente de las CAM

Las medicinas complementarias y alternativas (CAM) —homeopatia, acu-
puntura, naturismo, terapias manipulativas y un largo etcétera— han re-
cibido en los ultimos lustros una atencion creciente, tanto en el entorno de
la Unién Europea como en Norteamérica y Oceania (SALMON, 1984; LEwiTH,
ALDRIDGE, 1991; SHARMA, 1992; FisHErR y WARD, 1994; CANT y SHARMA, 1996;
KELNER et alii, 2000; Tovey et alii, 2003; Rucacy, 2004, JoHANNSEN y LAZAR, 2006).
No solo se han llevado a cabo estudios en los paises mas ricos, sino, también,
otros centrados en otros dmbitos del planeta (BoDEKER y KRONENBERG, 2002).
Indicativo de la creciente atencién concitada por las CAM son los articulos o
secciones que dedican al tema revistas de gran renombre como el British Me-
dical Journal, el Journal of the American Medical Association, o Annals of Internal
Medicine (BARNES, ABBOT y ERNsT, 1999; EisenBERG, 2001), asi como la creacion
de un subconjunto dedicado a la materia en MEDLINE, la base de datos de la
“National Library of Medicine” de los Estados Unidos de Norteamérica, que
recoge la produccién tanto de revistas médicas de todo tipo como de otras
dedicadas integramente a las CAM.

Este interés ha sido generado por la constatacion del uso creciente de
las CAM en las sociedades en las que la medicina cientifica-occidental se
encuentra mas desarrollada. Ernst (2000), una de las principales autoridades
en la materia, en su revisiéon de aquellos estudios que han investigado la
prevalencia del uso del las CAM en poblacién general seleccioné doce que
muestran porcentajes durante el afio previo que van del 9%, de alguno de los
estudios referidos a los estadounidenses, al 65% de los referidos a los aus-
tralianos, aunque las variaciones en la metodologia, sobre todo en torno al
concepto de uso, son muy grandes. Una revision de similares caracteristicas,
en la que también fueron seleccionados doce estudios, (Harris y Regs, 2000)
constata también la poca uniformidad metodoldgica de las encuestas lleva-
das a acabo hasta ahora, pero subraya la importancia del fenémeno en paises
como Australia, Estado Unidos o Canada. Si en vez de poblacién general se
investiga a poblacién enferma los datos de uso suelen ser bastante altos.?

3 En un estudio en el Reino Unido, los nifios con cancer los usan en el 32,7% de los casos (Mo-
Lassioris y CusBiN, 2004) y en la Columbia britanica el 39% de los hombres con cancer de prostata
(ENG et alii, 2003), por poner solo dos ejemplos de los muchos existentes en la literatura para el
caso de la oncologia o para otros muchos padecimientos.
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Uno de los obstaculos principales para medir la prevalencia de uso de
las CAM es la dificultad de definir, precisamente, lo que entendemos por
tales medicinas (KarrcHUK, EIsENBERG, 2001a, 2001b). La clarificacién de que
formas de sanar deben ser consideradas como tales es un asunto ampliamen-
te discutido, pero resulta muy dificil llegar a un consenso, dado que bajo esta
etiqueta se consideran tanto formas de sanar milenarias con tradiciones doc-
trinales bien establecidas como modas dietéticas de efimera vida. Asi, por
ejemplo, un reciente articulo sobre el uso de las CAM en los Estados Unidos
de América (BARNEs et alii, 2004) eleva a al 62% el porcentaje de mayores de
18 afios que las usaron en el afio previo si se considera la oracién con objetivo
terapéutico o paliativo dentro de estas medicinas. Si se excluye el uso baja a
un 36%.

Otro punto de dificil acuerdo se centra en si se debe incluir en el concep-
to de “uso” el consumo de productos como complejos vitaminicos o hierbas
o tan solo el hecho de acudir a un proveedor de CAM. La decisién sobre este
asunto explica no pocas de las discrepancias encontradas en la prevalencia
de uso de las CAM, incluso dentro del mismo pais, tal y como ocurre en los
Estados Unidos de América, con cifras muy variables que van desde el 6,5%
al 42,1%, aunque los datos parecen apuntar con consistencia a que un tercio
de la poblacién las utiliza de una u otra forma (N1, SIMILE y HARDY, 2002).

Por lo que hasta ahora se sabe no es aventurado afirmar que, en la ac-
tualidad, en muchos contextos las CAM se usan frecuentemente y con una
tendencia creciente, si bien es dificil valorar de manera exacta el grado en el
que la poblacién recurre a ellas. Desde luego su utilizacién varia en funcién
del género y de la clase social. Especialmente recurren a ellas mujeres con
educacién media o superior y con niveles de ingresos medios o altos, con
matices segtn los casos que no puedo desgranar aqui con detalle. En cuanto
a las CAM més usadas varfan muchos segtn los contextos investigados. Los
motivos que llevan a la poblacién a utilizar este tipo de opciones es uno de
los problemas mas interesantes planteados hoy dia. No hay una respuesta
clara todavia (CouLTER y WILLIS, 2004). Tiene que ver desde luego con el cam-
bio del patrén epidemioldgico en las sociedades més opulentas, plagadas de
padecimientos crénicos con los que hay que convivir; con un cierto rechazo
del consumo de productos quimicos, aunque esto no debe hacernos pensar
en que la poblacién mira la ciencia y la técnica con desconfianza; y, en gran
medida, con la transformacién de todo lo relacionado con la salud en un
objeto de consumo maés (DoEtL y SEGroTT, 2003).
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Como respuesta a esta creciente tendencia de uso y a su repercusiéon
econdémica* diversos gobiernos como, por ejemplo, los de Canada (1999), Rei-
no Unido (2002) y Estados Unidos (2002) han publicado informes oficiales.
En ellos se trata de ir avanzando en variados aspectos como la financiacién
de las CAM, la acreditacién de los proveedores de las mismas® y la forma-
cién de los profesionales sanitarios en estas terapias. También se han puesto
en funcionamiento organismos dedicados a estudiar la eficacia y efectividad
de las CAM (HEermaN, Craic y Caspi, 2005), tal y como ha ocurrido en los
Estados Unidos (National Center for Complementary and Alternative Medicine,
integrado en los National Health Institutes), Reino Unido (Research Council
for Complementary Medicine) o Australia (Complementary Healthcare Council),
por citar tan solo algunos ejemplos.

En Europa, donde la prevalencia de uso de las CAM también es muy
variable —entre un 3-4% en Suiza y un 49% en Francia — dada la diversa me-
todologia de los estudios llevados a cabo hasta ahora (SHARMA, 1992; FisHER y
WaRD, 1994) no hay, excepto para el caso de los medicamentos homeopaticos
—que es la que se aplica al caso espafiol (VipaL Casgro, 2002) — ninguna di-
rectiva comunitaria.®

En cuanto al uso de las CAM en paises con sistemas sanitarios menos
formalizados la OMS, en su Estrategia sobre medicina tradicional (2002-2005),
ha pretendido adoptar un punto de vista amplio sobre el pluralismo asis-
tencial pues entiende como medicina tradicional “[...] un término amplio
utilizado para referirse tanto a los sistemas de medicina tradicional como
por ejemplo la medicina tradicional china, el ayurveda hindd y la medicina
unani drabe, y a las diversas formas de medicina indigena. Las terapias de la
medicina tradicional incluyen terapias con medicacién, si implican el uso de
medicinas con base de hierbas, partes de animales y/o minerales, y terapias
sin medicacidn, si se realizan principalmente sin el uso de medicacién, como
en el caso de la acupuntura, las terapias manuales y las terapias espirituales
[...]” (OMS, 2002). El objetivo de esta estrategia ha sido hacer que la medi-

4 El grupo de Harvard capitaneado por EisENBERG (1993, 19988) estim6 un aumento del 45% en
el gasto en proveedores de medicinas alternativas entre 1990 y 1997, y en Australia se ha encon-
trado un aumento de un 120% en el gasto en medicaciones alternativas entre 1993 y el 2000 (Mac
LENNAN, WILsON y TAYLOR, 2002).

5 La creciente profesionalizacién de los proveedores de CAM ha concitado gran atencién socio-
légica (Saks, 1994; ALLsop y Saks, 2002).

6 (Pregunta escrita E-0566/99), si bien en el marco de la Co-operation in Science and Technology se
ha prestado atencion en los tltimos afios a la significacién terapéutica de lo que se ha denomi-
nado “unconventional medicine” (COST - B4, 1999).
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cina tradicional esté disponible y asequible y asegurar su uso racional, un
objetivo que en cierto modo comparte con las iniciativas a las que nos hemos
referidos en los paises mds desarrollados, y con las preocupaciones expresa-
das desde la salud ptblica (BODEKER y KRONENBERG, 2002).

Como he tenido ocasién de exponer recientemente (PERDIGUERO, 2004)
en nuestro pais la atenciéon prestada al fenémeno de las CAM ha sido escaso,
aunque en los dltimos afios se advierte mayor interés (BRUGUERA et alii, 2004;
GARCIiA-NIETO et alii 2004; DevEsa et alii 2004, 2005; BorreLL, 2005; JUNYNET,
Cawmp y FERNANDEZ, 2005) anuncidndose incluso un proceso de regulacién en
el ambito catalan (CaminaL, 2005, 38).

De hecho la mayoria de los datos de los que disponemos sobre el uso
de las CAM en poblaciéon general” se refieren a Catalufia®. Las Encuestas
de Salud de Catalufia, realizadas en 1994 (ENQUESTA DE SALUT, 1994) y 2002
(ENquEesta DE Sarut, 2002), aportan datos sobre el uso de homedpatas,
naturistas y acupuntores en los dltimos doce meses (Tablas 1 y 2). Varias
cuestiones parecen claras. Las mujeres de edad media son las que maés
vistan en Catalufia a los diferentes proveedores de CAM. La Encuesta de
Salud de Catalufia del afio 2002 también nos permite comprobar que estas
instancias son usadas con mayor frecuencia por las clases medias y altas.
Todo ello resulta coherente con los datos internacionales. Asi mismo, resulta
evidente que en los tltimos ocho afios se ha incrementado el uso de las
CAM en Catalufia, aunque las cifras son inferiores a las de los paises de
nuestro entorno (SHARMA, 1992; FisHER Y WARD, 1994; Ernst Y WHITE, 2000).
Probablemente esto pueda explicarse porrazones histéricas. Aunquelas CAM
tuvieron bastante vitalidad en el xix y en el primer tercio del xx° los largos
afos de la dictadura franquista, tan refractarios a cualquier heterodoxia, no
permitieron la continuidad histérica de estas formas de cuidar y sanar. Han
debido transcurrir una serie de afios para que reorganice la provisiéon de
este tipo de practicas. También hay que tener en cuenta las condiciones de

7 Unreferente cuantitativo de poco interés son los datos publicados por la OCU en 1991. Se afir-
maba que un 9% de los encuestados, una muestra de la poblacion espafiola mayor de 15 afios,
habia consultado a un practicante de las medicinas alternativas en los 12 meses anteriores. Pero
no hay informacion sobre la calidad técnica de esta encuesta. También existen datos de 1991 so-
bre el consumo en medicamentos homeopéticos (FisHER y WARD, 1994). Espafia, en comparacion
con otros paises europeos, era de las naciones que menor gasto per capita realizaba.

8 Desde la 6ptica antropolégica Eduard Pardo Javega defendié en 1996 una tesis sobre el mo-
delo de las medicinas alternativas en Catalufia, precedida y seguida de algunos otros trabajos.
Para una relacién completa ver PERDIGUERO, COMELLES, ERKOREKA (2000, 425).

9 Ver la bibliografia aportada en PascuaL y PERDIGUERO (2004).
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acceso a los proveedores de CAM. En muchos paises europeos es posible
tanto la subvencién estatal como la de aseguradoras privadas, algo que no
estd extendido en nuestro paifs.

La Encuesta de Salud de la ciudad de Barcelona (2000-2001) (ENQUESTA
DE SALUT, 200-2001), también se interes6 por la visita a home6patas, naturis-
tas y acupuntores (Tablas 3 y 4). También en este caso las mujeres de edad
media fueron el grupo que mads recurri6 a estas instancias. Los porcentajes
de uso barceloneses son algo maés altos que los generales para Catalufia, ex-
tremo confirmado por la Encuesta de Salud de Cataluna del afio 2002, espe-
cialmente para el caso de los homedpatas (Tabla 5). La Encuesta de Salud de
Barcelona también muestra que las visitas a los proveedores de CAM son
mas frecuentes en las clases sociales medias y altas, con un gradiente muy
claro en el caso de las mujeres.

En el caso de la Comunidad Valenciana la Encuesta de Salud de 2000-
2001 se plantea el problema de lo que llaman “métodos alternativos” (natu-
ristas, homeopatas, sanadores...), pero en vez de medir su uso preguntan por
preferencia de uso en comparaciéon con la medicina publica o la medicina
privada (ENCUESTA DE SALUD DE LA COMUNIDAD VALENCIANA, 2002: 138-139).1°

Otras encuestas de salud, a pesar de haberse planteado conceptual-
mente el problema no nos aportan datos. Asi, por ejemplo, si bien la Encues-
ta de Salud de Canarias (1997) al hablar de profesionales sanitarios sefialaba:
“Damos a este concepto un sentido amplio ya que comprende a médicos,
dentistas, enfermeras, curanderos, brujos, farmacéuticos, 6pticos, psicélo-
gos, asistentes sociales, los dedicados a la medicina alternativa (acupunto-
res, homeopatas, etc.)” no ofrecia informacién sobre la frecuencia de utiliza-
cién de esta amplia gama de instancias asistenciales en los datos publicados.
Tampoco lo ha hecho la que se ha realizado en 2004 (ENCUESTA DE SALUD DE
CaNARIas, 2004).

Por tanto en el caso espafiol los datos recogidos hasta ahora son de-
masiado exiguos, excepto en el caso de Catalufa, para poder realizar un
diagndstico de la situacién, y a la misma conclusién llega el reciente nimero
sobre el particular de la revista Humanitas (BaLLvE, 2003; GoL-Freixas, 2003).

En todo caso las CAM solo son la parte que recientemente se ha hecho
mas visible del pluralismo asistencial, junto con la automedicacién, bien do-

10 El cuestionario que se plante6 fue: “Diganos que medicina prefiere... Medicina Publica/Me-
dicina Privada/Métodos alternativos (naturistas, homeopatia, sanadores,...)/Ns/Nc (ENCUEsTA
DE SALUD DE LA COMUNIDAD VALENCIANA, 2002, 339).
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cumentada en todas las encuestas de salud realizadas en los dltimos afios!'.
El pluralismo asistencial y terapéutico es en realidad un fenémeno estruc-
tural, pero para hacerlo visible es preciso revisar criticamente los modelos
dominantes de concebir el comportamiento frente a la salud y la enfermedad
y que se han ido mostrando progresivamente insuficientes para explicar lo
que la poblacién hace para intentar recuperar su salud, para mantenerla o
para mejorarla. Lo primero que se precisa es “descentrar” el papel totaliza-
dor que a veces se asigna al sistema y a los servicios sanitarios formales y
contextualizar su papel en el marco de otras posibilidades que la poblaciéon
ha venido utilizando y utiliza para mejorar y conservar su salud y para en-
frentarse a la enfermedad y a la muerte. La mayoria de las encuestas de
salud realizadas en nuestro medio, y si exceptuamos el caso de la automedi-
cacién, son deudoras de la rigidez de unos esquemas que vienen a igualar el
manejo de la salud con el uso de la medicina cientifico-occidental, y tampoco
en toda su complejidad. Veamos pues, brevemente, cuales han sido los mo-
delos que han abocado a una concepcién tan estrecha del problema y como,
para realizar ese “descentramiento” que permita capturar la complejidad de
la realidad, necesitaremos recurrir a otros provenientes mayoritariamente
de la Antropologia de la Medicina.

Modelos de estudio del pluralismo asistencial

Recientemente'?, han aparecido revisiones (Young, 2004; MacKiaN, Bepr! y
LoveL, 2004) que han tratado de hacer balance de los modelos de descripcion
del illness behaviour o comportamiento frente a la enfermedad, entendiendo
como tal los diversos modos en los que los individuos responden a las sefia-
les corporales, prestan atenciéon a sus estados internos, definen e interpretan
los sintomas, realizan atribuciones causales, eligen tratamiento y utilizan va-
rios recursos asistenciales tanto formales como informales (MEcHANIC, 1995:
1208). El concepto se remonta a las iniciales contribuciones del historiador
de la medicina Henry Sigerist a la Sociologia de la Medicina y se acufié en
los afios sesenta del pasado siglo (Young, 2004: 1-2) para diferenciarlo de

11 Se pueden consultar en http://www.msc.es/estadEstudios/ estadisticas/encuestaNacio-
nal/home.htm.

12 Younc (2004, 3) hace referencia a que la tltima revision fue escrita por McKinlay en 1972,
pero el articulo de KroEGER (1983), aun solo referido a los paises en desarrollo realiza una valiosa
revision de la literatura sobre el comportamiento frente a la enfermedad.
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comportamientos mas genéricos relacionados con la salud (el denominado
“comportamiento de salud” KasL y Coss, 1966, con menor fortuna en la lite-
ratura posterior). A pesar de que al describir el concepto de comportamiento
frente a la enfermedad, o el similar de comportamiento de btsqueda de la
salud (health-seeking behaviour) se ha reconocido su naturaleza sociocultural,
y por tanto la importancia de considerar tales conductas como socialmen-
te construidas, la mayoria de los estudios se centran en conocer que tipos
de servicios sanitarios formales se utilizan, asi como los factores que influ-
yen en su uso diferenciado. Toda la complejidad que requiere el estudio del
concepto de illness behavior ha quedado con frecuencia fuera de la pesquisa
sanitaria, sociolégica o psicolégica. Tales insuficiencias son reconocidas por
los trabajos recientes como el de MackiaN, BEpri y LoviL (2004), pero a su
vez un manejo muy “insular” de la literatura (tanto desde el punto de vista
idiomético como disciplinar®®) les impide trascender las mismas limitaciones
que denuncian.

Muchos han sido los modelos propuestos para el estudio del compor-
tamiento frente a la enfermedad. Se ha propuesto su clasificacién segtn di-
versos criterios. Asi podriamos considerar a los modelos de estudio como
pertenecientes a una de las siguientes categorias segtn la clave explicativa
escogida: micro-socioldgicos, econémicos, geograficos, sociodemogréficos o
de redes sociales (Young, 2004). También podemos dividir a los modelos
en dos grandes grupos segin el modo de organizar las claves explicativas:
aquellos que describen la etapas que se siguen desde que se percibe el pro-
blema de salud hasta que se consigue la solucién (de cariz micro-sociolégi-
co); y los llamados modelos de determinantes (mayoritariamente macro-so-
ciolégicos), que estudian los factores que influyen en el proceso de decisién
que lleva a utilizar unas alternativas y no otras, y en un determinado orden
(MackiaN, Bepriy LoveL, 2004: 137-138). Otra posibilidad es clasificar los mo-
delos segtn se fijen mas en el proceso o en el punto final, es decir en la utili-
zacién de un determinado servicio (MackiaN, BEpri y Lover, 2004: 137).

No pretendo repasar aqui todos los modelos utilizados en los dltimos
cuarenta afios, sino realizar alguna reflexién sobre la influencia de los més
relevantes en el entendimiento del fenémeno del comportamiento frente a
la enfermedad.

13 La obra no cita un solo trabajo que haya sido escrito en lengua inglesa y son pocas las refe-
rencias a estudios de cariz antropoldgico, una situacion suele ser la norma y que explica no po-
cas de las estrecheces conceptuales de lo publicado sobre comportamiento ante la enfermedad.
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El anclaje cuantitativo de los modelos de determinantes ha hecho que,
sobre todo en el ambito sanitario, tengan gran predicamento como via de
entendimiento del comportamiento frente a la enfermedad. El que muchos
de ellos se hayan generado ademas en &mbitos donde la accesibilidad econé-
mica es un elemento de singular importancia para tratar de explicar la utili-
zacién de una u otra alternativa ha supuesto que aquellos que privilegian el
factor econémico hayan tenido gran aceptacion. Hoy dia se han constatado
suficientemente las limitaciones, especialmente en aquellos contextos en los
que existe un acceso mds o menos universal a las asistencia sanitaria formal
(Young, 2004: 14-16). Junto a la toma en consideraciéon del factor econémico
la accesibilidad geografica ha sido un factor también prolijamente considera-
do. Hoy dia también tiene un poder explicativo muy limitado, especialmente
en aquellos ambitos en los que los transportes no son una barrera insalvable.
En un mundo en movimiento la accesibilidad geogréfica ha perdido signifi-
cacién (Young, 2004: 16-17). En cuanto a otros determinantes de cariz socio-
demografico, variables como la edad, el sexo, el nivel de instruccion, la clase
social, el estatus socio-econdmico, la etnia, la religion, el estado civil, etc.,
han sido estudiados con frecuencia para tratar de entender, desde un punto
de vista macro-sociolégico el modo en el que la poblacién trata de recuperar
su salud. Aunque se han obtenido algunos hallazgos, por ejemplo el mayor
uso de todo tipo de instancias asistenciales por parte de las mujeres, lo cierto
es que con frecuencia los resultados de estos estudios no son congruentes.
Ademas este tipo de enfoque no es capaz de aprehender las complejas ex-
periencias individuales vividas en constelaciones de significados sociales,
culturales y de poder que son las que acaban gobernando el proceso de toma
de decisiones ante un problema de salud. Una critica que puede extenderse
al conjunto de los modelos de determinantes.

En el otro extremo se sittian los modelos micro-sociolégicos que aun-
que se han ido haciendo mas complejos, incluyendo més niveles de analisis™,
siguen basandose fundamentalmente en el proceso individual de btsqueda
de la salud, a menudo formalizado como un serie de etapas (pathways), y en
la interaccién con los profesionales sanitarios. De los modos de abordar el
problema que se pueden incluir en esta categoria, el que ha ejercido mas in-
fluencia es, sin duda, el conjunto que forma el modelo de etapas de SucHmAaN
(1965) y la descripcion del papel de enfermo que realizé dentro de su obra EI

14 En especial con la aportacion de la psicologia social (Apay y Awg, 1997). No obstante el
proceso por el cual se han incluido més niveles de analisis no se ha visto acompanado de una
clarificacién de la relacién entre los diferentes niveles.

287



M? A. Martorell, J. M. Comelles, M. Bernal Antropologia y enfermeria

sistema social (1951)" el funcionalista Parsons, rectificada en algunos aspectos
un cuarto de siglo después (Parsons, 1975). Como es sabido Suchman descri-
bi6 una serie de etapas que comenzaban con la experiencia de los sintomas,
que llevaria a la aceptacion del papel de enfermo, y a su vez a la entrada en
contacto con la asistencia sanitaria y a la aceptacion de la figura del paciente-
dependiente. Todo el proceso conduciria a la recuperacién o rehabilitacion.
En este modelo se considera que el individuo actta guiado, sobre todo, por
la evaluacién que hace de sus sintomas. La figura del paciente dependien-
te descrita por Parsons, como también es suficientemente conocido, estaria
definida por un equilibrio de derechos y deberes. Al acceder a este papel el
individuo resultaria temporalmente liberado de sus obligaciones sociales, no
siendo considerado responsable de su enfermedad. Como contrapartida el
paciente tendria que tratar de ponerse bien lo antes posible, evitando asi la
posible “ganancia secundaria” que supondria la prolongacién en el tiempo
de las ventajas del papel del paciente dependiente. Para conseguir abando-
nar lo antes posible el “rol” seria preciso cooperar con las personas técnica-
mente competentes para solucionar las enfermedades: los médicos.

Estos modelos no solo han ejercido una enorme influencia a la hora de
entender el comportamiento frente a la enfermedad sino que han acabado
sirviendo como norma de lo que deberia ser el comportamiento adecuado.
Lo descrito por Suchman y Parsons es lo que “deberfa” hacerse, sobre todo
desde el punto de vista de los profesionales sanitarios, y asi se ha generado
toda una enorme cantidad de literatura que gira en torno a las desviaciones
de esta norma. Ambos modelos han sido profusamente criticados desde mu-
chos puntos de vista. No pocas de las criticas se han basado en la concepcién
aproblemadtica de los sintomas que suponen. No hace falta insistir en que el
cuerpo es también construido socialmente y que no percibimos sensaciones
bioldgicas sino sefiales con significados construidos social y culturalmente.
Por tanto el propio inicio del proceso de btisqueda de la salud se basa no
en los sintomas sino en la valoracién que se hace de ellos, tal y como puso
pronto de manifiesto Zora (1973), al describir una serie de situaciones socia-
les que podia llevar a considerar una determinada sensacién como un sinto-
ma digno de ser llevado a los profesionales sanitarios. Numerosos estudios
posteriores, llevados a cabo desde la psicofisiologia, la fenomenologia o la
antropologia han puesto de manifiesto que la consideracién de una sensa-
cién como sintoma y tomar alguna accién al respecto es un proceso mucho

15 Manejamos una edicién espaiiola (PArsoNs, 1976).
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mas complejo que requiere situar al individuo en su contexto para compren-
der porque toma o no toma determinadas decisiones con asuntos que puede
considerar o no relacionados con su salud (ARMSTRONG, 2003: 10-14). Es decir
el “modelo clasico” de comportamiento frente a la enfermedad no acierta a
explicar las variaciones de conducta debidas a diferencias sociales, cultura-
les y econdmicas.

Otras criticas se basan en la falta de consideracién de los posibles des-
acuerdos en torno a la legitimidad del papel de enfermo y en la ausencia de
lugar en el modelo para las enfermedades crénicas, algo que rectificé Par-
sons en 1975. Tampoco da cuenta de las variaciones que se estan producien-
do en los modos de relacién entre los profesionales sanitarios y los pacientes
(en especial médicos y pacientes), y por tanto los cambios en la asimetria de
poder entre unos y otros, segin el contexto en el que ejerzan los profesiona-
les. Resulta evidente ademds que este “modelo clasico” de comportamiento
frente a la enfermedad rezuma los valores propios del optimismo de la clase
médica occidental posterior a la Il Guerra Mundial y que, por tanto, no tiene
explicaciones ni para el fenémeno de las CAM ni del pluralismo asistencial
en su conjunto.

Desde la tradicién sociolégica un intento de establecer puentes entre los
enfoques econémicos, geograficos, socio-demograficos y micro-sociolégicos
ha sido llevado a cabo por PescosoLmo (1992)' que ha centrado su estudio
en las redes sociales. Estas actuarian como grupos de gestion terapéutica,
un concepto préximo al utilizado previamente en antropologia por JANSEN
(2002: 220, 258), responsables de la toma de decisiones en el proceso de bts-
queda de la salud, desplazando asi el énfasis en las decisiones racionales
individuales que priman en otros abordajes.

Muy cercanos, en parte, a estos presupuestos, y tratando de responder
a las insuficiencias descritas surgieron hace afios, desde diversas tradiciones
antropolégicas, otros modos de abordar el comportamiento frente a la enfer-
medad. Al gestarse, en no pocas ocasiones, en contextos donde la medicina
cientifico-occidental no solia ser la hegemoénica su capacidad de comprension
del pluralismo asistencial es mucho mayor. En general han sido ignoradas
o muy poco tenidas en cuenta por la literatura de uso de servicios sanitarios
generada desde la salud publica, la sociologia o la psicologia.

Aportaciones muy conocidas, por provenir del mundo anglosajén, son
las generadas por el grupo nucleado en torno a Arthur Kleinman cuando

16 Ver también, entre otros, PescosoLipo Y LEvy (2002).
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este se encontraba trabajando en el estado de Washington. Probablemente
las dos mas paradigmaticas sean la de CHrisMAN (1977) y la del propio KLEIN-
MAN (1980). Chrisman se ocup6 de la bisqueda de la salud tratando de ex-
plicar la eleccién de una instancia terapéutica determinada como un proceso
de integracion sociocultural en el que serian elementos clave la definicién de
los sintomas, el cambio de rol exigido por la opcién terapéutica sujeta a valo-
racion, y las referencias ofrecidas por la red profana de referencia. En cuanto
a Kleinman en su influyente obra de 1980 propuso la clasificacién de todas
las instancias asistenciales y terapéuticas existentes en una sociedad en tres
grandes sectores: el popular, profano y no especializado, en el que la enfer-
medad es reconocida y definida y tratada en la mayoria de las ocasiones; el
profesional, formado por los sanitarios organizados y legalmente facultados
para ejercer; y, por ultimo, el folk, formado por sanadores locales, terapeu-
tas especializados, pero habitualmente no organizados ni con sancién legal®.
El uso de estos sectores estaria gobernado por los modelos explicativos ge-
nerados ante cada episodio de enfermedad, esto es por las ideas sobre cada
padecimiento que tienen los implicados en él. El enfermo utilizaria uno o
varios de estos sectores, secuencial o simultdneamente, estando situado en
el centro de una “red terapéutica” en la que la importancia de los consejos
y opiniones del &mbito doméstico seria decisiva. La repercusion de las pro-
puestas de Kleinman en el dmbito sanitario préximo a las ciencias sociales,
aunque fueron fuertemente criticados desde el principio por sus limitaciones
(Young, 1981; CoMELLES y MARTINEZ, 1993; 61-64), ha sido magnificada por su
inclusién en el libro de HELmAN (2000: 50-78), el méas usado para la docencia
de la medical anthropology anglosajona.

La aportacién de la antropologia francesa se ha centrado en el concepto
de “itinerario terapéutico”, gestado en el trabajo de campo en Africa y utili-
zado por los promotores de la antropologia de la enfermedad, agrupados en
torno a Marc Auct (1986: 10-12) y Andras ZempLENI (1985), asi como por JaN-
ZEN (2002: 220, 258). Suele citarse la definicién de SINDZINGRE (1985: 14) que
considera itinerarios terapéuticos todos los procesos, con sus idas y venidas,
que se llevan a cabo para buscar una terapia, desde que aparece el problema,
se ponen en marcha diversos tipos de interpretaciéon y cura, y se utilizan

17 En muchos grupos humanos este sector solo esta compuesto por la medicina cientifica-oc-
cidental pero grandes paises como China e India tienen sectores profesionales basados en sus
propias tradiciones médicas.

18 Segtn los paises los practicantes de medicinas alternativas y complementarias pueden ser
considerados como pertenecientes a este sector o al profesional. En los paises mds ricos como ya
sefialamos la tendencia es hacia la profesionalizacién.
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instancias institucionales o no, todo ello en un contexto de pluralismo mé-
dico. AuGE (1996: 113)" ha subrayado posteriormente como estos itinerarios
constituyen procesos privilegiados para el estudio de las relaciones entre
lo corporal y lo social y corresponden a un estado de la sociedad en el que
los signos distintivos de la identidad y de la relacién ya no son evidentes.
Y es que los itinerarios terapéuticos se adentran en los usos sociales de la
enfermedad y en las interrelaciones entre lo bioldgico, lo social y lo cultural
superando las limitaciones de los enfoques micro-sociolégicos y macro-so-
ciolégicos. Hoy dia el concepto de itinerario terapéutico se ha transformado
en un lugar comun en el ambito francéfono, de tal modo que ha comenzado
a sufrir el fenémeno de la obliteracién: no se cita su procedencia ni se aclara
su significado.

Mas cercanas a nuestro propio ambito y, por tanto, mas conocidas y ac-
cesibles para su lectura se encuentran las aportaciones que, para la compren-
sién de la complejidad que comporta lo que la poblacién lleva a cabo para la
resoluciéon de los problemas de salud, han realizado el grupo de la Univer-
sitat Rovira i Virgili de Tarragona y Eduardo Menéndez desde México, muy
influidas a su vez por la antropologia italiana proveniente de DE MARTINO®.
La opcién de ComELLEs (1982; 2000: 151-158), de centrar su atencién en los
procesos y complejos asistenciales, se justifica por su interés en enfatizar las
précticas y no los discursos o las representaciones, abriendo asi el abanico
de las categorias asistibles, sin el corsé de las entidades nosolégicas de la
medicina cientifico-occidental, y tomando en consideracién las dimensiones
diacrénicas de estos fenémenos. Menéndez, por su parte, ha organizado su
armazon tedrico en torno al estudio de los procesos de salud/enfermedad/
atencioén. Estos procesos universales, aunque por supuesto actuando de for-
ma diferenciada, suponen “la existencia en toda sociedad de representacio-
nes y técnicas para entender, enfrentar y, a ser posible, solucionar la inci-
dencia y consecuencia generadas por los dafios a la salud” (MENENDEZ, 1996,
32). El resultado es una gran cantidad de simbolizaciones y representaciones
colectivas, asi como diversos modelos de enfrentamiento a la enfermedad
(médico, de autoatencién, alternativo) entre los que se producen relaciones
de hegemonia y subalternidad (MENENDEZ, 1984a, 1984b, 1990, 1992, 1996,
2003). Se trata de un esfuerzo tedrico en el que la integraciéon de los planos

19 La edicion original en francés de Le sens des autres. Actualité de I'anthropologie es de 1994.

20 Conviene resaltar que desde hace décadas la Antropologia de la Medicina espafola nuclea-
da en torno a Tarragona, la italiana heredera de De Martino y encabezada hoy dia por Tullio
Sepilli, y Eduardo Menéndez mantienen fuertes lazos de colaboracién.
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bioldgicos y culturales desde perspectivas tanto sincrénicas como diacréni-
cas aporta una finura de andlisis de gran calado.

La utilizacién de los modelos antropolégicos ofrece, sin duda, multiples
ventajas tedricas para comprender el fendmeno del pluralismo asistencial en
su conjunto. Asi lo han reconocido otras tradiciones académicas, como la
historia social de la medicina, que tras estar fuertemente influenciadas por
los modelos econémicos de estudio del pluralismo asistencial o por las dico-
tomias entre lo popular y lo profesional han sido inspiradas por los puntos
de vista que ponen el énfasis en las representaciones colectivas y la relaciéon
entre sectores o modelos asistenciales (PERDIGUERO, 2003, 2005). Si hemos, por
tanto, de dar cuenta del conjunto del fenémeno del pluralismo asistencial,
asi como de su manifestacion mas llamativa hoy dia, en forma de automedi-
cacion o de recurso a las CAM serfa ttil que abandonasemos la rigidez de los
modelos de uso de servicios sanitarios que no consiguen entender la inextri-
cable naturaleza social, cultural y biolégica de la salud y la enfermedad.
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Tablas

Tabla 1. Porcentaje de encuestados que declaran haber realizado durante el
altimo afio visitas a profesionales alternativos (homedpata, naturista, acu-
puntor) por sexo del entrevistado y grupo de edad. ENCUESTA DE SALUD DE
CATALUNA (1994) y ENcUESTA DE SALUD DE CATALUNA (2002)

Ano | Total Hombres Mujeres
Tipo de 0-14 |15-44 | 45-64 | >64 0-14 |15-44 | 45-64 | >64
. B - - N Total | - - | Total
profesional afios |afos |afios |afios afios |afios |afos | afios

1994 |1,1% [0,9% [0,8% |0,5% [0,1% |0,6% [1,5% [1,5% [1,6% [0,9% |1,4%

Homeépata
2002 {1,9% [4,0% [1,2% |0,8% [0,7% |1,5% |3,4% [2,3% [3,0% |[1,1% |2,4%

1994 10,9% [0,9% [0,5% |0,6% [0,1% |0,6% [0,6% [1,2% [1,7% [0,9% |[1,2%

Naturista
2002 |1,5% [0,8% |1,2% |0,6% |1,3% [1% [0,6% |1,9% |3,8% |1,2% |2%

1994 | 0,6% 0,5% |0,7% [0,5% |0,4% [0,2% [0,6% [1,4% |0,5% |0,7%

Acupuntor/a

2002 (1,1% (0,4% [1% [0,7% |0,6% [0,8% [0,1% |1,4% [2,9% [0,9% |1,5%
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Tabla 2. Porcentaje de encuestados que declaran haber realizado durante el
altimo afio visitas a profesionales alternativos (homedpata, naturista, acu-
puntor) por clase social. ENCUESTA DE SALUD DE CATALUNA (2002)

Tipo de 7
q Clase social
profesional
Grupo
Grupo | Grupo Grupo Grupo | Grupo Grupo -

I I 111 IVA IVB A Y

otros

Homeoépata 3,9% 3,7% 2,4% 1,0% 1,2% 1,2% 2,6%
Naturista 2,0% 1,9% 1,8% 1,1% 1,5% 1,1% 3,2%
Acupuntor/a 2,1% 1,9% 1,5% 0,5% 0,6% 0,9% 2,6%

Tabla 3. Porcentaje de encuestados que declaran haber realizado durante el
altimo afio visitas a profesionales alternativos (homedpata, naturista, acu-
puntor/a), por sexo y edad, en la ciudad de Barcelona. ENCUESTA DE SALUD DE

CataLuNa (2000)

Sexo Grupos de edad
Total 0-14 15-24 | 25-34 | 35-44 | 45-54 | 55-64 | 65-74 | 75 afos
anos anos anos anos anos anos anos 0 mas
Hombres 2% 3% 1,7% 1,5% 2,6% 35% | 1,4% | 0,7% 1,1%
Mujeres | 4,8% | 4,7% 52% 6,1% 7,8% 61% | 32% | 2,3% 2,4%
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Tabla 4. Porcentaje de encuestados que declaran haber realizado durante el
altimo afio visitas a profesionales alternativos (homedpata, naturista acu-
puntor/a) por clase social, estandarizados por edad. ENCUESTA DE SALUD DE

BARCELONA (2000)
Sexo Clase social
Grupo [ Grupo II Grupo III Grupo IV Grupo V
Hombres 3,6% 1,5% 2,3% 1,3% 0,9%
Mujeres 6,8% 5,8% 51% 41% 3,3%

Tabla 5. Porcentaje de encuestados que declaran haber realizado durante el
altimo afo visitas a profesionales alternativos (homedpata, naturista, acu-
puntor/a) por region sanitaria. ENCUESTA DE SALUD DE CATALUNA (2002)

Tipo de > —
X Region sanitaria
profesional
Costa BCN
BCN
Total | Lleida | Tarragona | Tortosa | Girona de Nord | Centre Ciugtat
iuta
Ponent | Maresm
Homeopata | 1,9% | 1,8% 1% 1,9% 1,6% 1,2% 1,6% 2% 3%
Naturista 1,5% | 0,7% 0,9% 2,7% 2,2% 1,0% 1,6% 1,5% 2%
Acupuntor/a | 1,1% | 0,3% 0,6% 1,9% 1,2% 1% 1% 09% | 1,8%
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Autobiografia critica y teoria antropolégica.
Reflexiones en torno a la enfermedad y la identidad cultural

y profesional *

Susan M. DiGiacomo

¢Coémo llegamos a ser lo que somos, y como llegamos a saber lo que sabe-
mos? La formacién de la identidad es un proceso sobre el que muchos antro-
pologos han vertido grandes cantidades de tinta... pero, fundamentalmente,
cuando se trata de Otros culturales. Por més que se hable de reflexividad, se
ha problematizado muy poco sobre la identidad del antropélogo como tal,
y casi nunca desde la propia vulnerabilidad. Se trata de un fenémeno bas-
tante curioso, si se tiene en cuenta que el instrumental antropolégico no es
otro, al fin y al cabo, que el propio antropélogo. No solo nuestra trayectoria
profesional, sino también nuestra biografia, nos posiciona, nos centra y nos
descentra, nos capacita para ver y entender algunas cosas. Quiero empezar,
pues, reivindicando la figura del sujeto “posicionado” (RosaLpo, 1989), una
condicién que compartimos con las personas que la antropologia denomi-
naba tradicionalmente nuestros “informantes” y que ahora se muestra més
dispuesta a reconocer como interlocutores. Comenzaré invocando la propia
experiencia vivida como categoria analitica.

Mi puerta de entrada a la antropologia de la medicina fue mi propia en-
fermedad. Ahora hace cerca de veinticuatro afios que un médico cataldn me
diagnosticé una enfermedad de Hodgkin, un cancer del sistema inmunolo-

1 Conferencia inaugural del curso 2003-2004 del Instituto Catalan de Antropologia, 22 de oc-
tubre de 2003.
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gico. Por aquel entonces yo era estudiante de un doctorado en Antropologia,
vivia en Barcelona y estaba desarrollando el trabajo de campo para mi tesis
sobre la construccién de un proyecto nacional catalan durante la Transiciéon
(D1G1acomo, 1985, 1986).

Mi diagnéstico me arrancé stbitamente de Barcelona y me llev6 a las
puertas del Massachusetts General Hospital, en Boston, donde debia seguir
el tratamiento. En aquel momento todo era incierto, pero habia una cosa que
tenia muy clara: debia vivir mi enfermedad en clave etnogréafica. No es algo
que considere un mérito; es simplemente un hecho. Sin embargo, era una
opcién inusual, incluso para una persona que hacia el doctorado en antro-
pologia cultural; con el paso del tiempo he explicado esta opcién de diversas
maneras.

Al principio, me permitié hacerme con la enfermedad: comencé a mo-
verme, a informarme para poder hacerle frente y tomar decisiones dificiles.
De ello obtenia un segundo beneficio: la recuperacion de cierto sentido de
control por medio del conocimiento, un antidoto potente contra la inmovili-
zacién que provoca el miedo. Ademas, la perspectiva etnografica me permi-
tla superar la ruptura que suponia el diagnoéstico; era un hilo de continuidad
con mi vida anterior. Los planteamientos analiticos con respecto al poder
en las sociedades modernas y complejas — ;quién tiene derecho a hablar y a
ser escuchado?, ;de quién son las voces auténticas?, ;de quién los discursos
autorizados, y como llegan a serlo? —, que me habian servido para estudiar
la vida politica de Catalufa durante la Transicién, también me podian servir
para decodificar otro fenémeno del mundo moderno: la biomedicina (DiGia-
como, 1987, 1992, 1995, 1999).

Estas explicaciones no son equivocadas, pero si son parciales. Me ha
costado veinte afios llegar cerca de lo que creo que es el fondo de la cuestién,
y no puedo explicarlo sin explicar lo que hacia alli, en la Barcelona de la
Transicion.

Prehistoria
Comienzo con una paradoja: fue precisamente mi enfermedad — un aconte-
cimiento ciertamente desconcertante — lo que me centré como antropéloga.

Cuando llegué a Barcelona en septiembre de 1979 para hacer el trabajo de
campo para mi tesis doctoral ya me habia profesionalizado bastante, pero
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no habia llegado a consolidar una identidad profesional. Habia publicado
articulos, habia presentado comunicaciones en congresos, tenia experiencia
docente, y una fundacién prestigiosa me habia financiado el proyecto de
investigacion. Sin embargo, pensaba que alguien, un buen dia, descubriria
mi impostura. No sabia si, haciendo trabajo de campo, estaba aprendiendo
a ser antropéloga o solo a ser catalana. Me preocupaba que, a medida que
Barcelona y mis amigos y conocidos catalanes perdian su calidad de Otro, la
misma antropologia se alejara de mi, se transformara en el Otro.

Creo que sufria las heridas ocultas de la clase social. Soy hija de obreros
inmigrados de primera y segunda generacién, gente pobre que sabia que el
mundo no tenfa un lugar preparado para ellos, y que si llegaban a tenerlo,
seria a cambio de una lucha constante y de la constante amenaza del fracaso.
En mi familia solo mi madre llegd a completar el bachillerato —mi padre
abandoné los estudios a los trece afios — y nadie sofi6 con tener una carrera
universitaria. Mis padres estaban muy orgullosos de las buenas notas que
sacaba, pero su maxima aspiracion era que llegara a ser profesora de insti-
tuto. Se quedaron un tanto sorprendidos cuando, al finalizar la carrera, no
me fui de la universidad. Les faltaba un marco de referencia que les habria
permitido entender un aprendizaje profesional tan largo.

No expliqué a nadie mis dudas, pero siempre tuve miedo de no estar a
la altura... hasta el dia que me encontré a las puertas del Massachusetts Ge-
neral Hospital con el informe del patélogo en la mano, traido de Barcelona.
Queria huir, o despertarme de la pesadilla, pero no podia. Una vez dentro,
de repente pensé: “ Ahora si que soy antropéloga de verdad, y de eso depen-
de que salga viva de aqui o no”. Fue una epifania muy extrafia que no he
sabido entender del todo hasta hace muy poco.

Situarme en el espacio cultural, social e histérico catalan

Empecé a conocer Catalufia durante los primeros seis meses del afo 1977,
cuando fui testigo presencial de las primeras elecciones democréticas cele-
bradas desde el afio 1936. Invoco expresamente el concepto de testimonio,
porque para mi era, en cierta manera, una experiencia de conversién. Habia
venido a Barcelona con un proyecto sobre la conciencia de clase de las obre-
ras en Catalufia, me pasaba los dias trabajando en una fabrica de lana en
Sabadell..., y por la noche iba a los mitines politicos que se celebraban en la
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ciudad. Fue asi como me di cuenta de que la cuestion que queria investigar
se tenia que contextualizar en un marco de referencia mucho mas amplio:
un proyecto nacional basado no solo en la recuperacién politica, cultural y
lingtifstica de Catalufia, sino también en el concepto de justicia social. Los
politicos decian que era catalan todo aquel que vivia y trabajaba en Catalu-
fia... y que lo queria ser. Para mi, esta afirmacion se convirti6 en el objeto
central de mi investigacién. ;Como crear un proyecto nacional cataldn que
englobase la gran masa de inmigrantes de Andalucia, Murcia y Extremadura
que lleg6 en pleno franquismo y que fue a parar a los barrios periféricos y a
las ciudades masificadas de los alrededores de Barcelona?

Probablemente yo era la persona menos indicada para entender lo que
pasaba en la Barcelona del afio 1977, para entender el patriotismo como una
fuerza liberadora en el sentido personal y colectivo. Yo soy de la genera-
cién de los afios sesenta, de aquella generacién estadounidense que se ha-
bia vuelto muy cinica frente a las cuestiones politicas. Habiamos vivido una
serie de acontecimientos que nos marcaron mucho: (1) tres asesinatos que
nunca han llegado a aclararse, por mas que se hayan investigado: los del
presidente Kennedy, Martin Luther King y Robert Kennedy; (2) el congreso
del Encuentro Democratico del afio 1968 en Chicago, con la violenta repre-
si6n de los manifestantes antiguerra por parte de la policia antidisturbios,
a la que sigui6 el asesinato del candidato Robert Kennedy (la dltima espe-
ranza que nos quedaba para lograr una sociedad minimamente justa); (3)
la expansion de la Guerra de Vietnam durante el mandato del presidente
Johnson, el posterior bombardeo de Camboya ordenado por Nixon, y los
cuatro estudiantes muertos a disparos cuando participaban en una manifes-
tacion universitaria contra la guerra; (4) el escandalo Watergate, seguido de
la dimisién (para evitar la destitucién) de quien era su maximo responsable,
el presidente Nixon, y del perdén oficial del presidente Ford (Nixon nunca
no fue procesado por haber intentado secuestrar el proceso democratico)...
Mentiras, represion, violencia, corrupcién... y todo justificado en nombre
del patriotismo (jalgo absolutamente vigente hoy en dia!). No es de extrafiar
que apelar al patriotismo nos pareciera el tltimo refugio de politicos apro-
vechados y sinvergiienzas.

Imaginaos, pues, a una persona joven con ese bagaje en la Barcelona de
1977, buscando un espacio entre la observacién y la participacién. La mayo-
ria de los mitines politicos comenzaban con la Internacional y acababan con
Els segadors. La Internacional se cantaba en espafiol, y como yo me defendia
bastante bien en este idioma y aquel era el himno universal de la solidaridad
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obrera, no me parecia problematico. En cambio, cantar un himno nacional
te compromete de otro modo; por eso, como apenas comenzaba a entender
el catalan y atin no lo hablaba, mantenia un silencio respetuoso cuando se
cantaba Els segadors. Un dia, sin embargo, me di cuenta de que la gente que
habfa a mi alrededor cantaba el himno emocionada, con los ojos llenos de
lagrimas. Aquel dia algo cambié dentro de mi y yo también me puse a can-
tar, no porque supiese algo que no habia sabido hasta entonces, sino porque
senti algo que no habia sentido nunca. A partir de entonces comencé a si-
tuarme en el espacio social, cultural e histérico cataldn, y también comenz6
mi verdadera educacién politica.

Personas y relaciones sociales

El azar desempena un papel importante en el trabajo etnografico, y la coyun-
tura historica y las personas que conoces te marcan decisivamente. Mis inter-
locutores mds importantes —que pasaron a ser mis amigos— me ayudaban
a situarme en los dominios comunicantes de la historia, la politica, la lengua
y la geografia urbana. Su amistad, e incluso su amor, llevaron el proyecto de
investigacion, y a la antropdloga, a lugares inesperados.

Cuando regresé a Barcelona en otofio de 1979 para acabar el trabajo
de campo doctoral ya estaba preparada para comenzar a hablar en catalan.
Pensaba que haria como la mayoria de las personas a las que conocia; es
decir, cambiar de cédigo lingtiistico en funcién de los interlocutores y de las
situaciones. Eso comenz6 a cambiar en noviembre de 1979, cuando participé
en unas jornadas sobre inmigracién y reconstrucciéon nacional en las que co-
noci al escritor Enric Larreula. Por aquel entonces Enric pasaba las mafianas
estudiando en la Universidad Auténoma (de la que actualmente es profe-
sor) y por la tarde trabajaba en la Delegacion de Ensehanza del Catalan de
Omnium Cultural. Cuando escuchaba sus intervenciones durante las mesas
redondas me daba algo de miedo, por la intensidad con la que hablaba. Que-
daba claro que con la cuestion de la lengua habia mucho —quiza todo— en
juego, y se temia que su pérdida era inminente.

En el pasillo, durante el descanso, cuando un amigo que tenemos en
comun nos presento, le expliqué como pude quién era y qué hacia en Barce-
lona, en un cataldn atn bastante limitado. Su respuesta me sorprendi6é. Me
felicité por haber aprendido tan deprisa a hablar catalan, y por haberme es-
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forzado en hacerlo aun sabiendo que, como extranjera, habria podido llevar
a cabo mi proyecto de investigacién en castellano y que todo el mundo, ab-
solutamente todo el mundo, no solo lo habria entendido, sino que lo habria
considerado normal. Para Catalufia, dijo, era un honor que una antropéloga
extranjera viniera a estudiar la cultura catalana, y que lo hiciera en catalan.

Los estudios de doctorado me habian preparado para afrontar muchas
situaciones, pero no esa. En tiempos de la Guerra Fria, la presencia de un
antropdlogo podia generar sospechas. Una compafiera mia de doctorado ha-
bia sido acusada de ser espia de la CIA. Ademas, en una sociedad occiden-
tal, podia haber gente que se sintiera molesta ante la mirada antropolégica,
pues, popularmente, a la antropologia se la identificaba con el estudio de los
pueblos “exéticos” y “primitivos”. El tiempo en las sociedades modernas y
posmodernas es un bien escaso, y encontrar un hueco en una agenda muy
apretada para charlar un par de horas con una antropéloga no era facil.

Enric me habia puesto el liston muy alto. Ahora mi responsabilidad
quedaba enmarcada en términos morales, y no queria ofenderle sin querer,
simplemente por mi propia ignorancia. Sin embargo, descubri que era im-
posible ofenderle. Enric fue la primera persona que me admiti6 en el mun-
do vivencial de las personas a las que se habia denegado sisteméaticamente
el uso publico de su lengua materna. La experiencia lo habia transformado
en un militante de la lengua catalana, pero no habia conseguido amargarlo.
Al contrario, se mostraba mas dispuesto que nadie a escuchar y explicar...
siempre en catalan. Enric es un maestro nato, de esos que saben corregirte
los errores de pronunciacién y gramatica y facilitarte las palabras que te fal-
tan sin detener la conversacion. Con él ensayé las diferentes perspectivas so-
bre inmigracién, lengua y reconstruccién nacional. Aquellas conversaciones
me ayudaron a aprender a articular ideas complejas en catalan, y también
catalizaron un cambio de perspectiva por mi parte.

Todos los que nos dedicamos a la antropologia politica debemos afron-
tar el mismo problema: como evitar legitimar un sistema de desigualdad por
el solo hecho de estudiarlo. Hablando con Enric y con otras personas, me iba
dando cuenta de hasta donde llegaba la minorizacién de la lengua catalana,
y me parecia cada vez mas problematico que una antropdloga extranjera
viniese a Catalufia y contribuyese, por poco que fuera, a perpetuar esa situa-
cién hablando castellano. Asi, paulatinamente, a lo largo de unos meses, mi
comportamiento lingiiistico fue pasando de la diglosia al monolingiiismo
catalan, de manera que Enric me servia de modelo. Era una préctica que
me ayudaba a descentrar el discurso hegemoénico y me resituaba como par-
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ticipante, y no solo como observadora, de la vida politica catalana. Era —y
es— una opcién relativamente minoritaria, pero era —y es— una opcién
plenamente catalana, condicionada por el conocimiento local y por intereses
locales, en lugar de por una supuesta “objetividad” cientifica. Mirando atras,
puede parecer la apuesta de una persona muy joven e idealista, pero al cabo
de casi un cuarto de siglo contintia siendo para mi una opcién valida, y creo
que mis amigos se extrafiarfan mucho si ahora cambiase de parecer.

Fue asi como pasé de tener un interés mas bien abstracto y tedrico por
la politica lingtiistica a tener un interés personal, a tener algo en juego, a ser
vulnerable al “dolor de lengua” (LARREULA, 2003) que sufren —sufrimos—
los catalanes. El catalan, pues, empezaba a ser para mi lo que es ahora: mi
segunda lengua materna. Y eso, sin duda, es producto del poder transforma-
dor de las relaciones humanas, con Enric y con otras personas.

Cada domingo comia con tres mujeres que, con el tiempo, se convirtie-
ron en mis parientes: mis cuiadas Nuria y Carolina Pi-Sunyer, y mi suegra
Carme Cuberta. Carme cocinaba como los angeles, y en su mesa comencé
a entender qué representa la cocina catalana para los catalanes, sobre todo
para los que vivieron primero la Guerra Civil y después el exilio. En torno a
aquella mesa se hablaba de todo, pero fundamentalmente de politica, desde
la Generalitat republicana hasta el presente, pasando por el exilio.

La familia era para mi un recurso, un apoyo y un refugio. Celebramos
juntos las fiestas de Navidad y Fin de Afio —ademas de la fiesta americana
de Accién de Gracias—. Una prima me dejé su maquina de escribir porta-
til; otra prima, un abrigo de invierno. Compartia piso con otro primo. Los
primos historiadores y politicos me facilitaban contactos e informacién. Fi-
nalmente, cuando empecé a enfermar, un primo médico, Pepe Viver, me
visitaba en mi casa y en la suya, hasta que me llevé a su hospital para que
me hicieran las radiografias, el analisis de sangre y la biopsia que hizo posi-
ble el diagnéstico de la enfermedad de Hodgkin. Después Ntria me llevé a
casa —no a mi piso, sino al piso de Carme —, donde pasé los tres dias y las
cuatro noches siguientes mientras me recuperaba. Pepe me sac6 los puntos
en su casa, y una semana mads tarde me explicd, con una franqueza insélita
en aquel momento, el contenido del informe del patélogo.

A principios de 1980 conoci — por mediacién de otro primo— a Ramon
Fernandez Jurado. Ramon habia nacido en 1914 en Almeria, y llegé a Bar-
celona con sus padres cuando era muy pequefio. Su familia se instal6 en el
barrio de Gracia, de manera que Ramon aprendi6 el catalan en la calle, con
los hijos de la clase obrera catalana. A los dos afios se hizo aprendiz de car-
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pintero, profesién que le gustaba mucho..., pero también era un lletraferit,
un intelectual autodidacta y perfectamente bilingiie, un lector voraz y un
escritor prodigioso.

Lo vi por primera vez en las oficinas del PSC, en la avenida Francesc
Cambo, frente al mercado de Santa Catalina, donde traducia documentos
del partido del castellano al catalan. Habia participado en la Guerra Civil, y
después de una breve estancia en prisién, aproveché la libertad condicional
para huir al exilio. Tras quince afios en Chile, decidi6é regresar a Cataluna
para sumarse a la resistencia. Pese a que una antigua herida de guerra lo
habfa dejado medio cojo, era un hombre optimista, ilusionado y joven de
espiritu, que no habia abandonado nunca su visién de una sociedad catalana
donde la autodeterminacién nacional y la justicia social eran inseparables;
y un mundo donde la solidaridad internacional de la clase obrera no hacia
irrelevante la comunidad nacional catalana.

Me llev6 a su barrio de Bellvitge, donde habia pocos catalanes de pura
cepa y muchos “otros catalanes” (CANDEL, 1964). El Bellvitge de los afios se-
tenta y principios de los ochenta era otro mundo: lleno de polvo en verano,
y de barro hasta las orejas en invierno. El socialismo, como lo entendian
Ramon y sus amigos, consistia en la practica social diaria, y en Bellvitge lu-
chaban por tener alumbrado en las calles, aceras, escuelas, espacios verdes,
mercado y servicio de metro. Hacian politica local, pero mirando mucho
mas alla: hacia la dignidad humana, con un sentido de comunidad, hacia la
construccién de una Catalufia libre, inclusiva y democratica.

Nuestra amistad tenia la ternura de una relacién entre padre e hija. De
vez en cuando me invitaba a comer en uno de sus restaurantes preferidos
cerca de su despacho, junto al mercado. Debido a mi enfermedad atin no
diagnosticada, yo ya habia perdido el apetito, pero me esforzaba en comer
porque él insistia. Un dia que yo debia de hacer muy mala cara, me llevo
al puerto para respirar el aire del mar. De regreso me explicé cémo habia
vivido el 18 de julio de 1936, entre los obreros armados en la calle. Otras
veces me paseaba por las calles de la Ribera y me hacia repetir sus nombres:
Mirallers, Flassaders, Freneria, Espaseria, Blanqueria, Fusteria, Boters... Le
encantaba el sabor antiguo de estos nombres, su poesia, como conjuraban
todo un mundo artesano y obrero, un mundo anterior al suyo. Queria darme
su Barcelona, en su segunda lengua materna.

Las relaciones que estableci con estas personas, y también con otras,
eran las que me sustentaban, tanto fisica como emocional e intelectualmen-
te. Eran relaciones en lengua catalana y con personas que, de una manera
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u otra, habian sacrificado muchas cosas y habian trabajado mucho durante
mucho tiempo para preservar una idea de nacién catalana que querian hacer
realidad en aquel momento de la Transiciéon. Su amistad y amor me llevé a
compartir sus ideales y a implicarme con ellos.

Ciudadania lingiiistica

En una sociedad donde la definicién social mas amplia de la catalanidad es
ser catalanohablante, mi dominio creciente de la lengua catalana me llev6 a
identificarme como catalana de adopcién, o bien simplemente como catala-
na, pues vivia y trabajaba aqui. Sin embargo, no es tan simple, pues me he
situado dentro de la realidad social y cultural catalana de una manera muy
consciente e intencionada, que hace poco empecé a calificar de “ciudadania
lingtiistica”. Me explico.

Desde 1989 comencé a ejercer esta forma de ciudadania mediante la
traduccién, aunque no lo entendi asi hasta hace poco tiempo. He traducido
al inglés a amigos, colegas (CoMELLEs, 1991, 2000; MaRrTiNEZ HERNAEZ, 2000),
familiares catalanes e, incluso, un escrito mio (DiGiacomo y Rocers, 2002), y
he traducido al catalan a mi marido, catalanohablante nativo pero formado
en inglés en el exilio (P1-SuNYER, 1994, 2000, 2003). Después de haber vivido
las peripecias de una sociedad antes digldsica, y ahora incomodamente bi-
lingtie, permanezco muy atenta a la voz, la propia y la de los demaés. Para los
traductores, este concepto de voz es fundamental, porque la voz —insepa-
rable de la intencién— es precisamente lo que no se debe traicionar cuando
se traduce.

En el mundo en que vivimos, el inglés es cada vez méas una lingua fran-
ca, y para mi la traduccién se convirtié en una de las pocas maneras de co-
rresponder, aunque fuera de manera indirecta, a las multiples formas de
ayuda que he recibido aqui a lo largo de los tltimos veinticinco afios. Este es
el pais que no solo hizo posible mi tesis doctoral, sino que me salvé la vida,
de manera que tengo con él una deuda impagable.

La traduccioén, en general, suele ser un trabajo mal pagado (en muchos
casos incluso no remunerado) y menospreciada por no ser “original”. En
Cataluna, la traduccién padece un problema afiadido que afecta a todos los
que se dedican a la produccién cultural en una lengua minorizada como es
la catalana: es decir, la calidad de valor “disminuido”, porque el ptblico al
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que va destinada ha sido calificado de “minoritario”. Y eso también forma
parte del “dolor de lengua”, fenémeno que Enric Larreula (2003) ha califica-
do, medio en broma y medio en serio, como el verdadero hecho diferencial
catalan.

(Por qué, pues, contintio traduciendo? ;Por qué continuamos produ-
ciendo libros, revistas, periédicos y programas de radio y televisién en cata-
lan? A mi me parece que, pese a todas las frustraciones de la produccién cul-
tural en lengua catalana, nos proporcionan uno de los pocos espacios donde
nos podemos liberar de una de las ironias centrales de la identidad catala-
na. En el sentido politico, la condicién de ciudadano de Catalufia pasa por
la nacionalidad espafiola: tu DNI hace constar que vives en la comunidad
auténoma de Catalufia. Sin embargo, la ciudadania lingtiistica catalana es
fruto de la propia produccién cultural, y pese al cuarto de siglo de democra-
cia (una democracia atin demasiado limitada) que llevamos transcurrido, la
produccién cultural en lengua catalana atin estd cargada de significados de
resistencia a ser definidos como ciudadanos-sujetos del Estado espafol no
diferenciados de otros. La nacionalidad catalana, entendida de esta manera,
es una forma de ciudadania a la que puede aspirar, incluso, una antropéloga
con pasaporte norteamericano.

No es casual que la traduccién sirva como metafora para expresar el
proceso de interpretacién cultural. Tanto los antropélogos como los traduc-
tores hacen pasar ideas a través de fronteras lingtiisticas y culturales, pero
hay més: el traductor o antropélogo pasa fronteras lingtiisticas y culturales
cambiando de voz, de lengua, de identidad... Por lo tanto, es una figura sub-
versiva. Es precisamente esta transgresion lo que hace que las traducciones
y las etnografias no sean “copias” de un texto o de una cultura, sino docu-
mentos originales creados por sujetos posicionados de manera especifica y
muchas veces ambigua. No nos deberia extrafiar, pues, que los traductores
(y los antropélogos) sean temidos y castigados por los dictadores, porque
ponen en duda el tinico concepto sagrado y trascendente que comparten to-
dos los dictadores de cualquier color ideolégico: la identidad fija y unitaria.
Tanto la traduccién como la antropologia, en fin, retinen los requisitos para
convertirse en una forma de compromiso, incluso de resistencia.
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Conclusion

Me ha costado veinte afios, pero creo que finalmente entiendo por qué tuve
que vivir mi enfermedad en clave etnografica. Siempre habia sospechado
que esa opcién iba intimamente ligada a mi trabajo de campo doctoral, sobre
todo a mi progresiva implicacién personal en el tema que investigaba. Pero
hasta hace poco no he sabido especificar ese vinculo.

Creo que el dilema que me obsesionaba cuando hacia el trabajo de cam-
po —;estoy aprendiendo a ser antropéloga o solo a ser catalana? — ahora se
puede resolver. De alguna manera, tuve que hacerme catalana para poder
hacerme antropéloga. Es decir, creo que en Barcelona, entre mis amigos y
futuros familiares, aprendi lo que necesitaba saber para poder atravesar las
puertas del Massachusetts General Hospital ya como antropéloga, y no solo
como enferma de cancer.

La relacién entre lo que hacia en el hospital y lo que aprendi a hacer en
Barcelona es una relacién metaférica. Durante los primeros afios de la Tran-
sicién, los catalanes rescataban su historia de entre las cenizas del régimen
franquista, y también la creaban de nuevo, con vistas al futuro. Y lo hacian
con voz propia, en lengua propia... y no siempre o necesariamente por es-
crito, sino a través del testimonio de las personas, su capacidad de agencia
puesta al servicio del colectivo... Este proceso nacionalizador me parecia tan
convincente que quise participar en él directamente, y de una manera que no
solo me importaba a mi, sino que les importaba también a mis interlocutores
catalanes, a esa gente que no queria ser definida y representada por el dis-
curso hegemonico del Estado espafiol —tanto el del Estado franquista como
el que surgi6 de una Transicion fundamentada sobre la amnesia colectiva
obligada—, gente que queria autodefinirse y autorrepresentarse.

La biomedicina también es un discurso hegemonico, uno de los prin-
cipales discursos hegemonicos de nuestros tiempos. Sin querer caer en una
critica “barata” de los médicos y otros profesionales sanitarios, lo que quiero
sefalar es que la biomedicina, como institucién y practica social, como voz
experta, es un poderoso aparato ideoldgico que crea e impone la subjetividad
del enfermo..., y cuanto mas grave es la patologia, mas nos llama a asumir la
identidad y el papel que nos tiene asignados. Cuando el enfermo empieza a
ser consciente de que esta siguiendo el guién que le ha marcado este proceso
institucional, resiste dejando atrds ese guién, y empieza a explicar con voz

311



M?® A. Martorell, J. M. Comelles, M. Bernal Antropologia y enfermeria

propia el proceso de interpelacion al que ha sido sometido, en vez de utilizar
solo la voz del sujeto médico (FraNk, 1997).

Asi han reaccionado también los pueblos colonizados, los colectivos
sociales oprimidos y las naciones sin estado. Esta forma de resistencia es es-
pecificamente poscolonial, y la podriamos identificar asi mismo en muchos
movimientos sociales de los siglos xix y xx: el feminismo, el sindicalismo, las
rebeliones anticoloniales, la lucha durante los afos sesenta en Estados Uni-
dos por los derechos civiles de los negros, diversos movimientos sociales de
“liberacion” y “orgullo”... Entre estos movimientos figuran el catalanismo
del siglo xix, el nacionalismo politico que culminé en la Generalitat republi-
cana, y el movimiento contemporaneo por la soberania cultural y la autode-
terminacién nacional.

Yo estoy —y lo he estado siempre— enormemente agradecida a los
médicos que me trataron. Pero lo que no queria era que mi enfermedad se
limitara a lo que dice mi historial médico, que la biomedicina se apropiase
de mi vivencia como enferma de cancer y que mi subjetividad quedase re-
ducida al papel sumiso impuesto por el discurso biomédico. Queria vivir mi
enfermedad como propia y en publico, narrarla con voz propia —es decir,
etnografica— y ponerla, como recurso tedrico y practico, en manos de un
publico de antropélogos: mi publico.

La persona que tuve que aprender a ser para hacer frente al cancer de
esta manera se form6 aqui, entre los catalanes que me acogieron y que me
ofrecieron su amistad, en una coyuntura especialmente critica de su vida
nacional en la que fui no solo observadora, sino también participante. Mi
capacidad de autodefinicién y autorrepresentacion es inseparable de estas
amistades..., y de todas las que he ido trabando a lo largo de casi tres déca-
das.

Y esto, ;como lo sé? Me di cuenta de repente, en enero de 1998, mientras
preparaba una semana de seminarios sobre la etnografia hospitalaria para el
programa de doctorado en Antropologia de la Medicina de la Universidad
Rovira i Virgili. Estaba pensando y escribiendo en cataldn, contrastando la
estructuracion clinica de la narrativa terapéutica en el tratamiento del cancer
con las narrativas de los propios enfermos... De pronto vislumbré el para-
lelismo. Y enseguida intui que no habria sido capaz de captarlo en inglés,
sino tinicamente en cataldn, mi segunda lengua materna, el idioma en el que
aprendi lo que debia saber para vivir mi enfermedad en clave etnogréfica.

Vuelvo ahora donde empecé, con una pregunta: ;como llegamos a ser
lo que somos, y como llegamos a saber lo que sabemos como antrop6logos?
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En este punto, reivindico una serie de posibilidades que no se ajustan de-
masiado al canon literario etnografico tal y como esta (todavia) establecido
por los guardianes poderosos de sus limites territoriales. Primero, el azar.
Segundo, el trabajo desde la propia vulnerabilidad y la identificacién con el
Otro (a eso se le llamaba going native, y atin esta mal visto). Tercero, la expe-
riencia vivida como categoria analitica. Cuarto, la traduccién como practica
etnografica. Y, por ultimo, la etnografia como practica de resistencia frente
al discurso hegemonico.
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Antropologia Meédica

Este volumen esta organizado en bloques tematicos. El
primero versa sobre salud reproductiva e infantil y con-
tiene un texto inédito de Dina Garcés, homenajeada en
este libro, que revisaba cuando le sorprendi6 la muerte.
Le siguen un segundo bloque sobre alimentacion, un
tercero sobre salud mental y drogas y un cuarto sobre
problemas relativos al envejecimiento. Una quinta parte
incluye textos que relacionan la ética, las ciencias so-
ciales y de la salud y la religion. Cierra el volumen un
apartado de miscelanea.
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