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4 e Cultura de los Cuidados

ESTRUCTURA DE LA REVISTA
Y NORMAS DE PUBLICACION

NUEVAS NORMAS REGULADORAS DE LAS
PUBLICACIONES EN LA REVISTA “ENFERMERIA
Y CULTURA DE LOS CUIDADOS”

A partir del préximo ndmero de Junio de 2008
entrardn en vigor, de forma progresiva, los nuevos
criterios reguladores del sistema de publicaciones
en nuestra revista. Se trata de reinterpretar la fun-
cién socializadora y difusora de la produccién
cientifica enfermera a la luz de la creciente de
manda de internacionalizacién de la misma. En
definitiva, a partir del préximo nimero Enfermeria
y Cultura de los Cuidados publicard articulos en
tres lenguas: espafiol, portugués e inglés. Sélo los
resimenes deberan estar escritos en los tres idio-
mas, pudiendo el articulo estar escrito en cual-
quiera de ellos.

Conscientes de la dificultad que puede generar
en los autores la traduccién de sus resimenes al
portugués, la revista se hara cargo de las mismas si
€s preciso.

Aunque sujeta a variaciones, en aras de su filosofia con-
textualizadora, la revista constard de secciones tales
como:

Editorial.
Fenomenologia: seccién destinada a la publicacién

de originales y/o revisiones sobre fenomenologia cli-
nica. Asimismo tendran cabida en este apartado las
experiencias clinicas de los profesionales sea cual sea
la forma de expresion: narrativa, ensayo, poética o
plastica. Por dltimo, también seran susceptibles de
publicacién los originales que, a juicio del comité de
redaccion, contribuyan al desarrollo humanistico de
la enfermeria (en cualquiera de sus vertientes).

Historia: destinada a la publicacion de originales y/o
revisiones de historia de enfermeria.

Antropologia: seccién reservada para la inclusion de
originales y/o revisiones de trabajos antropoldgicos
en materia de cuidados enfermeros.

e Teoria y métodos enfermeros: apartado dedicado a la
publicacién de originales y/o revisiones que contri-
buyan tanto al desarrollo tedrico-filoséfico de la
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enfermeria como a sus métodos y aplicaciones prac-
ticas.

* Misceldnea: Seccién dedicada a la divulgacion de
actividades, noticias, agenda etc, revisién de noveda-
des editoriales.

e Cartas al Director

PRESENTACION DE LOS TRABAJOS

- Estructura del manuscrito: En la primera pagina figura-
ra el titulo del articulo seguido del nombre de los
autores (no mds de 6), su rango académico o profesio-
nal y la direccién de contacto del primer autor con su
correo electrénico; en la segunda pagina, un resumen
del trabajo no superior a 200 palabras y las palabras
claves consultadas; las siguientes paginas incluiran el
contenido del articulo evitando poner subindices y
notas al pie de pagina, con una extensién no superior
a los doce folios; la Gltima pagina estara dedicada a la
bibliografia.

El sistema de citas adoptado en la revista esta de
acuerdo a la normativa Harvard-APA: en el texto sélo

aparecera el apellido y la fecha del autor entre parén-
tesis, ej: (Lopez,1998). La bibliografia consultada al
final del articulo no llevara numeracién y quedara
ordenada alfabéticamente por el apellido del autor ej:
Sanchez, J. (1997) Historia de la revista panacea.
Paidos, Barcelona (Libro)

Sanchez, J. (1997) Historia de la revista panacea.
Enfermeria Cientifica 8, 22-27 (Articulo revista)
Sanchez, J. (1997) Historia de la revista panacea. En
Las revistas espafiolas de enfermeria (Cibanal, L. ed.),
Sintesis, Madrid pp. 88-102. (capitulo de Libro).
United Kingdom Central Council for Nursing,
Midwifery and Health Visiting (1990) Post-Registration
Education and practice Project. UKCC, London.

- Las ilustraciones, gréficas y fotografias se enviaran a
parte indicando su ndmero de orden vy titulo a pie de
pagina o en su reverso en el caso de las fotografias. Las
graficas, preferentemente, deberdn presentarse en
blanco y negro.

- Presentacion: en soporte papel mecanografiado en
hojas DIN A4, letra Times New Roman, tamafio letra
12, a doble espacio, por triplicado y en disco 3 1/2
(WORD 6-7 o equivalente).
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EDITORIAL

FACTORES CULTURALES Y SOCIALES EN EL CUIDADO DEL
INMIGRADO

Manuel Moreno Preciado. Universidad Europea de Madrid

Hace ya varios afios que el colectivo enfermero
viene interesdndose por la temdtica migratoria. En
las revistas profesionales y en los foros de debate
ocupan un cierto lugar, de manera creciente. Creo
que ha llegado el momento de hacer un esfuerzo de
andlisis para saber qué ha aportado o estd aportan-
do a los enfoques tedricos y sobre todo a la practi-
ca enfermera. Evidentemente, el objetivo de este
editorial no puede cubrir tan ambicioso proyecto,
sino que se limitard a una reflexién de cardcter
general, obligadamente escueta, del “estado de la
cuestion” y que de ninguna manera agotan el tema.

Es preciso sefialar que el rechazo al extranjero
es universal. El otro siempre ha provocado recelos,
cuando no miedo. El ser humano, se dice, es un ani-
mal de costumbre, al que le cuesta salir de las ruti-
nas establecidas, y al que toda novedad le produce
una sensaciéon de inseguridad. Decia Ortega y
Gasset que el extrafio, por el hecho de serlo, parece
potencialmente peligroso. Cuando lo que viene de
fuera resulta ser vulnerable, tiene un mayor riesgo
de ser repudiado o apartado del grupo mayoritario.

Voy a partir del concepto de otredad, tal como
la entiende la antropologia para iniciar los plantea-
mientos que quiero desarrollar. Pero ;a qué “otro”
nos estamos refiriendo? Dice Georg Simmel en su
“Digresion sobre el Extranjero” que el extranjero
en una comunidad “no es el que viene hoy y se va
mafana; es por decirlo asi, el emigrante en poten-
cia, que aunque se haya detenido, no se ha asenta-
do completamente” (1998:716). Mas bien el
“extranjero” de Simmel es esa alteridad que se ha
“fijado”, en un territorio; es un elemento del grupo
mismo que, como los pobres y las diversas clases
de “enemigos interiores”, si bien, por una parte,
ocupa una posicién de miembro, por otra, estd
como fuera o enfrente. Creo que éste es el inmi-
grante objeto de mi mirada investigadora: aquel
que no es ni de aqui, ni de alld, que estd siendo
sometido a un profundo cambio social y cultural

Por primera vez la Encuesta Nacional de Salud

(2006) ha tenido en cuenta el factor “extranjero”.
Los datos son sumamente interesantes para un ana-
lisis detallado y en profundidad. Veamos algunos
de ellos. El estado de salud percibido es mejor en
general entre los extranjeros: 73,17% lo consideran
bueno o muy bueno, frente al 69,57% de los autéc-
tonos. Tienen menos enfermedades crénicas o de
larga duracién: infartos 9,18% frente al 20%; dolor
lumbar 15,75% frente al 24,63%; diabetes 1,56%
frente al 4,27%; colesterol alto 1,86% frente al
4,74%; ulceras de estémago o duodeno 1,90%
frente al 6, 56%:; cataratas 5,63% frente al 15,30%.
Utilizan menos, por lo general, los servicios sanita-
rios que la poblacién autéctona. Han utilizado
algtn servicio sanitario en las tltimas 4 semanas el
39,5% frente al 29,3%. Veamos los detalles de esta
utilizacion; la visita al médico 1,08% frente al
1,15%; a la enfermera 2,5% frente al 4,8%; al fisio-
terapeuta 1,6% frente al 2,9%; a la matrona 3,9%
frente al 1,4%. En relacion a los estilos de vida no
hay gran variacién entre algunos de ellos, por ejem-
plo, en cuanto a horas de suefio o a ver la television.
Otros si reflejan grandes diferencias, por ejemplo el
ejercicio fisico en el trabajo es casi el doble que en
la poblacion autdéctona, mientras el ejercicio fisico
fuera del trabajo es similar. Estos resultados vienen
a validar lo que algunos ya sabiamos o intuiamos; a
saber, que la salud de la poblacién inmigrada no
difiere demasiado de la del resto de la poblacién, y
que donde hay diferencias éstas se deben, funda-
mentalmente, al factor edad o género y sobre todo
a las condiciones de vida y trabajo.

Es necesario, entonces, entender la migracién
como un proceso (Moreno, 2008) con diferentes
fases o etapas asociadas a problemas de salud espe-
cificos, que van desde los procesos de incomunica-
cion inicial, hasta los problemas de identidad en la
fase de asentamiento. Le acompaifian dos factores
de profunda carga emocional: el desarraigo de la
separacién y el sentimiento de rechazo de la socie-
dad de acogida. Puede decirse que los condicio-
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6 ® Cultura de los Cuidados

nantes de orden social caracteristicos de este pro-
ceso, son los principales causantes de los proble-
mas de salud, asi como, de las dificultades para su
cuidado: descuido de controles sanitarios, embara-
zos no deseados, obesidad infantil, accidentes,
depresion, etc., son algunos de los més frecuentes
problemas de salud vislumbrados, que se caracteri-
zan por situaciones de estrés con manifestaciones
de ansiedad y angustia en la mayoria de los casos.

(Coémo poder ser ttil al paciente inmigrado?, se
preguntan muchas enfermeras. Ciertamente el
modelo biomédico predominante condiciona la
relacion profesional/paciente, limitando las posibi-
lidades de trato personalizado y de atencién a la
diversidad. No obstante, hay margen para la agen-
cia humana y muchas enfermeras han sabido com-
prender y atender las demandas particulares de la
poblacién inmigrada. El ser humano es una animal
narrativo y es necesario favorecer la expresiéon de
la experiencia de enfermar, es decir la expresion
del padecimiento. Desde esa perspectiva han podi-
do ser receptivas y captar las manifestaciones emo-
tivas por parte de los pacientes que hacen alusién
al estrés que padecen, tanto por las dificultades de
la experiencia migratoria, como por el dolor del
desarraigo.

Para finalizar, algunas reflexiones a modo de
propuestas, ante lo que considero uno de los mayo-
res desafios que nuestra sociedad tiene por delante:
aprender a vivir en la diferencia. 1) Formarse en la
diversidad. La necesidad de formarse para respon-
der adecuadamente a las necesidades del paciente
inmigrado es undnimemente sentida entre los pro-
fesionales de la salud, asi como la necesidad de
educar sanitariamente al inmigrado. Entiendo que
la formacién en diversidad cultural tiene, ante
todo, que ser una formacién transversal, pues no se
trata de crear “expertos en transculturalidad”, sino
fomentar los valores de la diversidad en el cuida-
do. Se hace necesario, en este sentido, descartar los
enfoques culturalistas que centran la atencién
exclusiva en el conocimiento de practicas foraneas
atdvicas cargadas de exotismo y que tienen poco
que ver con los habitos y costumbres que se desa-
rrollan en el proceso migratorio. Como dice Edgar
Morin: “La Educacién del futuro debe ser una
ensefianza fundamental y universal centrada en la
condiciéon humana. Estamos en la era planetaria y
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los seres humanos donde quiera que estén, estan
embarcados en una aventura comun. Es preciso
que se reconozcan en su humanidad comtn y, al
mismo tiempo, reconozcan la diversidad cultural
inherente a todo lo humano” (2001:57). 2)
Preservar los valores del cuidado. El valor esencial
del cuidado es aquél que sitia al paciente como la
razén de ser de la practica profesional, como la
referencia, el punto de partida y de llegada de los
cuidados. Siguiendo este planteamiento de
Francoise Colliere, al paciente no se le considera
como un objeto portador de tal o cual enfermedad,
sino que constituye la propia finalidad de los cui-
dados, que no toman sentido si no es a partir de él
y de lo que representa en su entorno social:
“Encontramos aqui el deseo de dar “cuidados a los
enfermos’, pero un deseo que trata de superar las
Unicas motivaciones ideolégicas, y que busca afir-
marse utilizando el contenido de la relacién para
dar otras bases a los cuidados que la compasién o
la tecnicidad” (1993: 155). 3. Promover la ética de
la esperanza. Porque estamos asistiendo a un auge
de los discursos catastrofistas del “todo va mal”, en
los que la figura del inmigrado es situada como
chivo expiatorio de los diferentes problemas socia-
les, esta actitud es injusta ante quienes estan, en su
gran mayoria, contribuyendo a la solucién de
muchos problemas. La cultura del miedo de la que
nos previene Barry Glasser es sumamente peligro-
sa, porque enciende uno de los peores instintos del
ser humano: el odio étnico. El hecho de que la
sociedad espafiola haya sido capaz de acoger a mas
de cuatro millones de inmigrados en pocos afios,
sin grandes problemas de convivencia es un moti-
vo de satisfaccion para el conjunto de la sociedad
y una demostracién palpable del privilegiado lugar
que hoy ocupa Espafia en la esfera mundial.
Demos, pues, una oportunidad a la esperanza.
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FENOMENOLOGIA

DISQUISICIONES DE UNA MARIPOSA SIN ALAS

Mercedes Fraile Bravo
Enfermera y Antropdloga. Profesora Enfermeria de UNEX

THOUGHTS OF A WINGLESS BUTTERFLY

SUMMARY
Introduction
he protagonism acquired by Care has shown
up even in situations as determining as
women’s invisibility. The attribution of tipi-
cally feminine roles against the roles of control
oposition, activity force and dominion attributed to
the male genre, reinforce this fact.

The aim of this work is to demonstrate how
Cultural Competence proposes a series of interven-
tions which, from the perspective of transcultura-
lity, offer solutions and confirm the circumstance
of invisibility and genre difference that occurs
even after an increased women’s educational and
cultural level.

The present story emerges from the anonimous
thoughts of a middle-aged woman educated in a
sexist environment to become an ideal mother and
wife and comply with all the roles reserved to
women in a traditional education.

Methodology and results

Deep interview was used as activities for the
intervention “Reminiscence therapy”, within the
Care Plan determined for a diagnose of “lack of
hope™.

Conclusions

The conclusions deal with the role that genre
plays in couples’ relationships and in children’s
education, showing the influence of the social
structure that impregnates all perpectives in life:
publicity, education, etc, and confrims its impact
on aim achieving towards genre equity.

Key words: tranculturality, sexist education, genre
discrimination.

RESUMO
Introducao
protagonismo adquirido pelos Cuidados
tem se manifestado claramente, inclusive
em situacdes tdo contundentes como a invi-
sibilidade das mulheres. A atribuigcdo de papéis tipi-
camente femininos, frente aos papéis de imposicao
de controle, forca e dominio, que sdo atribuidos ao
género masculino, reforcam essa constatacao.

O objetivo deste trabalho é colocar de pronto
como Competéncia Cultural, que propde uma série
de intervencdes, desde a transculturalidade, as
quais aportam solugdes e, as vezes, ratificam a cir-
cunstancia de invisibilidade feminina e diferenca
de géneros, que € perceptivel, inclusive, quando
ocorre uma elevacao do nivel educacional e cultu-
ral das mulheres.

O presente relato é fruto dos pensamentos ano-
nimos de uma mulher de meia idade, educada, em
um ambiente “sexista”, para tornar-se mae e espo-
sa ideal, a fim de cumprir todos os papéis reserva-
dos na educacdo tradicional para as mulheres.

Metodologia e resultados
Utilizou-se a entrevista de profundidade como
atividade na Intervencdo “Terapia de Reminiscén-

1¢. Semestre 2008 ¢ Ano XII - N.° 23



8 e Cultura de los Cuidados

cia”, dentro do Plano de Cuidados estabelecido
para um diagnéstico de Desesperanga.

Conclusoes

As conclusdes giram em torno do papel que
julga o género nas relagdes de casados e na edu-
cacdo dos filhos, visualizando-se influéncias da
estrutura social que impregna todas as perspectivas
da vida feminina: publicidade, educagdo, corrobo-
rando suas influéncias na consecug@o de objetivos
em direc@o a igualdade de géneros.

Palavras Chave: transculturalidade, educagdo
sexista, discriminacdo por géneros

RESUMEN
Introduccion
1 protagonismo adquirido por los Cuidados se
ha puesto de manifiesto rotundamente inclu-
S0 en situaciones tan contundente como la
invisibilidad de las mujeres. La atribucién de roles
tépicamente femeninos, frente a los papeles de opo-
sicién de control, fuerza actividad y dominio atri-
buidos al género masculino, refuerzan este hecho.

El Objetivo de este trabajo es poner de mani-
fiesto como la Competencia Cultural que propone
una serie de intervenciones que desde la transcul-
turalidad, aportan soluciones y a la vez ratifican la
circunstancia de invisibilidad y diferencia de géne-
ros que ocurre incluso tras una elevacion del nivel
educacional y cultural de las mujeres.

El presente relato es fruto de los pensamientos
anénimos de un mujer de mediana edad, educada
en un ambiente sexista, para ser madre y esposa
ideal y cumplir todos los roles reservados en la
educacién tradicional para las mujeres.

Metodologia y resultados

Se utiliz6 la entrevista en profundidad como
actividades en la Intervencién “Terapia de
Reminiscencia”, dentro del Plan de Cuidados esta-
blecido para un diagndstico de Desesperanza.

Conclusiones

Giran alrededor del papel que juega el género
en las relaciones de pareja y en la educacién de los
hijos, visualizandose influencias de la estructura
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social que impregna todas las perspectivas de la
vida femenina: publicidad, educacion, etc. y corro-
borando sus influencias en la consecucion de obje-
tivos en aras a la igualdad de géneros.

Palabras Clave: transculturalidad, educacion
sexista, discriminacién por géneros,

INTRODUCCION

Diversas y curiosas son las circunstancias y
motivos por los que las personas acuden a la
Consulta de su enfermera de confianza y curiosos
son también los sentimientos, emociones y condi-
cionamientos que se esconden tras la normal apa-
riencia de las personas en un ejercicio de intimi-
dad.

Los cuidados familiares han sufrido un prota-
gonismo importante en los dltimos tiempos, pues-
to de manifiesto de una forma maés rotunda incluso
teniendo en cuenta una situacién, mas que un con-
cepto, tan claro como la invisibilidad de las muje-
res.(Rodriguez Camero, et als; 2007), Hecho que
se ve reforzado cuando a las mujeres se les atribu-
ye un papel asociado a la dulzura, pasividad,
dependencia y fragilidad y opuesto al rol de con-
trol, fuerza, actividad y dominio que segtin Piqué
Prado (2003),.se atribuye al género masculino.

El objetivo de este trabajo es poner de mani-
fiesto como la Competencia Cultural propone una
serie de intervenciones que desde la transculturali-
dad, aportan soluciones y a la vez ratifica la cir-
cunstancia de invisibilidad y diferencia de géneros
que ocurre incluso tras una elevacién del nivel edu-
cacional y cultural de las mujeres.

El presente relato es fruto de los pensamientos
anénimos de un mujer de mediana edad, que pasé
su infancia en un medio rural, educada en un
ambiente sexista, para ser madre y esposa ideal y
cumplir todos los roles reservados en la educacién
tradicional para las mujeres, profesional liberal y
con una posicién econdmica alta.

Surge el relato como actividad en el Plan de
cuidados

METODOLOGIA
Se utiliz6 como metodologia una entrevista en
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profundidad como una de las actividades a realizar
en el Plan de Cuidados establecido para esta mujer,
en el que uno de los diagndsticos establecidos fue
el de Desesperanza: Cod Nanda 00124; definido
como un Estado subjetivo en el que la persona per-
cibe pocas o ninguna alternativas o elecciones per-
sonales y es incapaz de movilizar su energia en su
propio provecho. (Nanda, 1986)

El recurso mds importante de los relatos es el
poder expresivo del lenguaje,.

Uno de los Criterios de resultados elegidos fue
Calidad de vida: Cod Noc 2000; definido como el
Alcance de la percepcion positiva de las condicio-
nes actuales de vida. (Moohead et als, 2005)

Y los Indicadores utilizados:

- 200005 Satisfaccién con el nivel educativo

- 200007 Satisfaccién con las relaciones inti-

mas

- 200011 Satisfaccién con el estado de dnimo

general

Medidos con escala Likert : no del todo satisfe-
cho (1)-completamente satisfecho (5)

Dentro de las intervenciones se propusieron

entre otras

- Dar Esperanza (cod Nic 5310)

- Terapia de Reminiscencia: cod Nic 4860;
Utilizacién del recuerdo de sucesos, senti-
mientos y pensamientos pasados para facilitar
el placer, la calidad de vida o la adaptacién a
las circunstancias actuales (McCloskey et als,
2006).

Se eligié un ambiente comodo para la sesion
con la paciente. El tema identificado con el pacien-
te para esta sesion fue la vida sexual. Al determi-
nar el método de reminiscencia se optd por la revi-
sién estructurada de la vida de la paciente, siendo
de notable interés datos de lenguaje no verbal
como lenguaje corporal, expresion facial, y el tono
de voz utilizado por la paciente para identificar la
importancia de los recuerdos.

Por expreso deseo de la entrevistada, su nom-
bre debe permanecer en el anonimato. La
Entrevista se realizé en mayo de 2006.

Sirva como ejemplo la anénima confesién de
nuestra protagonista para la reflexion.

RESULTADOS

Eran una familia sencilla. Sencilla de emo-
ciones y sencilla de sensaciones. Se casaron cuan-
do ella ain no habia vivido lo suficiente, pero se
querian.

Desde muy joven comprendié que la vida pasa
precipitadamente, el tiempo no vuelve, que la feli-
cidad de la infancia es efimera y la de la edad adul-
ta una ilusion., siendo preferible alimentar los sen-
timientos, vivir las emociones, disfrutar de las
pequeias cosas, porque, cada dia que pasa, que
vives, amas, sientes y te emocionas, queda graba-
do en el corazén.

Pensaba que los personajes de las novelas rosas
eran afortunados por amarse de esa manera tan
apasionada, y cuando terminaba de leer cada rela-
to, se mezclaban los sentimientos de amor, de ter-
nura, de felicidad que vivian los amantes. El vacio
la embargaba: no experimentaba ninguna de esas
sensaciones, solamente dolor, una opresién en el
pecho, una gran bola detrds de su esternén que
pugnaba por salir a toda velocidad y que la incita-
ba a clamar a los cuatro vientos que poseia un sen-
timiento a compartir y contdrselo a alguien, Si,
pero ;a quién?. En el fondo (cuando las lefa) era
una adolescente enamoradiza, necesitada de carifio
y ternura, con ldgrima féicil no solo en las peliculas
tiernas sino cuando era incomprendida, rechazada,
o enojada.

Asi se sentia cuando se enamoraba, asi se sen-
tfa cuando necesitaba repartir todo su amor, senti-
miento bastante frecuente en ella.

Frente a la imperiosa necesidad de repartir cari-
fo, dulzura, ternura, cuidados abrazos y calor, se
colocaba la mas imperiosa atn, necesidad de ser
correspondida por alguien, por algo (Esto que
era?, ;Era amor? ;Era solamente generosidad?
(Qué diferencia habia entre estos sentimientos?
(Como podia ser capaz de separar los sentimientos
de amor de los de carifio?, pero sobre todo ;Quién
era el depositario de todos estos tesoros? ;Ddénde
estaba? ;Se entregarfa por entero absolutamente a
ella como ella a é1?

El se autodenominaba ateo —irreverente decia
su mujer— pero criado en un ambiente religioso
practicante ("Beatos, que sois todos unos beatos"),
con la hipocresia del que practica la religién para
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acallar su conciencia cuando no cumplia las nor-
mas dictadas por su Dios. Con un egoismo tal, que
si tuvieran que reescribir las sagradas escrituras
seglin sus pensamientos y actuaciones de verdad,
les hubieran negado directamente la entrada al
paraiso, por parecer mas bien un manifiesto racista
y antihumano.

Nunca se sinti6é querido porque nunca pensé en
el carifio. Eso de las emociones era cosa de chicas,
ademds siempre le habian ensefiado que los hom-
bres no tienen emociones y si las tienen se las guar-
dan. Todo hombre que asuma que tiene emociones
es un débil, no merece la pena llamarle hombre, no
es un “tio que se viste por los pies”. Antes que ser
persona hay que ser un hombre.

No le permitieron llorar cuando era un nifio y
se cafa. Las heridas de sus rodillas nunca fueron
besadas, ni curadas cuando se cayd de la bicicleta.
Siempre se consolé solo, no recordaba ningtin
abrazo carifioso. Por eso El no consolaba a nadie,
por eso El no abrazaba a nadie, no creia en todas
aquellas tonterias del contacto humano. Siempre se
pregunté por qué ante una tragedia, las personas se
abrazaban independientemente del sexo que tuvie-
ran. jLas personas se abrazaban fuera de un con-
texto sexual! Incomprensible.
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-iQue contacto humano ni contacto humano!,
eso son todo bobadas, existen dolores que no se
pueden mitigar.

Siempre envuelto en un halo de soledad inte-
rior, se torno solitario, desconfiado, autosuficiente
sentimentalmente hablando. No necesitaba ningu-
na muestra de carifio, por eso El no las repartia ni
siquiera ante sus hijos pequefios. Era de los que
pensaban que ni los hijos ni las hijas, pueden ver
debilidad alguna en el padre, que el respeto al
padre empieza por una demostracién de fuerza 'y de
autoridad: jEs el cabeza de familia!

La primera vez que su hijo varén (género
masculino) le pregunté por el sexo, Ella no supo
contestar.

- Mamd ;Ti no tienes "cola"!

El niflo tenfa tres afos. La situacién dejé a la
madre estupefacta. Esperd a que el nifio cambiara
de tema.

- ¢Quién te ha quitado la cola?
La madre sigui6 sin responder.

jEste nifio.... —penso—. Tengo que contestar, al
finy al cabo, alguna vez tenia que explicarle estas
cosas pero jcomo lo hago con un nifio de tres
aiios? Su hermana no me preguntaba estas cosas.

- Yo si que tengo cola y puedo hacer pipi; tii no,
ademds te tienes que sentar.

El tono despectivo hacia entrever una personita
que prometia como un futuro gran machista.
Cuando se lo cont6 al padre observé su sonrisa de
complacencia y satisfaccion.

-jOle mi nifio! Se nota que es un machote
—Contesto el padre—y ;que le contestaste?

-Y ;Qué quieres que le conteste? Pues la ver-
dad, que las chicas son diferentes a los chicos,
pero solo fisicamente,

-...Que nadie les ha cortado nada, que no pasa
nada por tener que sentarse a hacer pipi, que las
diferencias no son importantes, que tienen las mis-
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mas emociones, los mismos sentimientos...,- quiso
decirle

-;Tonterias! No es lo mismo mear de pie que
sentado. ;Te imaginas si entro en el bar del barrio
y me siento para mear? Todos dirian que soy poco
hombre. jLos hombres se visten por los pies, llevan
los pantalones, mandan en su casa! ;El hombre
siempre es el hombre!

Adtn ahora, en su serena madurez, seguia utili-
zando el privilegio de la diferencia que la naturale-
za, a través de sus cromosomas le habia otorgado.
Ni siquiera el tiempo consiguié doblegarlo.

La mujer cerrd los 0jos con un gesto de deses-
peracién y pensé en lo torpes que son los hombres.
Les falta sensibilidad, —pens6—y se autocompade-
cié de su mala suerte, de lo que ella pensaba era
mala suerte.

Al cabo del tiempo cuando en televisién anun-
ciaban los juguetes que se podian pedir a los Reyes
Magos, la sorprendida fue ella. El hijo pequeiio, al
que gustaban mucho las mufiecas de trapo para
jugar, empezd a protestar porque en television
solamente salian juguetes para nifias, al menos este
hijo todavia no la habfa puesto en el compromiso
de las preguntas sexuales.

- Mamd jla tele es un rollo!, solamente salen

Jjuguetes de niiias
- ¢Cudles son los juguetes de nifias? —sondeo.
- Pues las muiiecas —dijo el niiio con desprecio.

Ella no entendia qué lavado de cerebro proma-
chista estaba actuando sobre su hijo. Sobre todo
cuando Ella les estaba educando de forma total-
mente contraria, en la tolerancia, en la solidaridad,
en la comprensién, en la igualdad...con la espe-
ranza de que al menos sus hijos compartieran las
tareas de la casa, como se deben compartir de ver-
dad, no bajo la fachada de la ayuda si no de la res-
ponsabilidad compartida de absolutamente toda la
intendencia del hogar, de la familia

- Pero a ti te gustan las mufiecas, hijo, ti jue-
gas mucho con ese bebé de trapo ;Verdad?

- Si pero las muiiecas son para ti que eres una
nifia, jEso le vas a pedir tii a los Reyes! Para mi
quiero una caja de herramientas.

Otra vez cerr6 los ojos con marcada desespera-
cioén antimachista. Sentia que su particular cruzada
educacional frente a la igualdad de géneros estaba
cayendo en saco roto, maxime cuando los medios
de comunicacion, lejos de ponerse de su parte en lo
tocante al consumismo, se pasaban por el forro
ciertas causas. Ni siquiera en aquella cadena de
television que llevaba con orgullo el lema de “doce
meses, doce causas’.

Desde nifia, los amigos que tenia, no podian
ser chicos. La compafifa perfecta eran las chicas
enamoradas del hogar, los mejores intereses eran
los que llevaban al aprendizaje de labores hogare-
fas y actividades propias de una futura sefiorita:
aprender a planchar, aprender a coser, ser discreta,
callada...verdaderas esencias de la Seccion
Femenina del Movimiento. jUnas verdaderas sefio-
ritas decentes!

Como en su barrio solamente habia chicos, ella
sabfa los juegos de nifios perfectamente: el ftt-
bol,”burro va”, las chapas, los bolindres, coger
nidos, subirse a los arboles, el escondite en el Gran
Almacén, donde se colaban a jugar en aquellas
guerras de bandas. Pero pese a estar siempre entre
nifios, jugando los juegos de nifos, ella, que era la
Unica nifia, no recuerda que ninguno la tratara de
forma diferente: los golpes con las bolas eran de la
misma magnitud, las peleas igual de cruentas, etc.
Ni recuerda haberse convertido en una “machorra”
como le decian sus vecinos por jugar con los chi-
cos, ni por estar siempre entre ellos y rodeada de
ellos.

Lo que si recuerda bien son los enfados de su
madre cuando se enteraba de sus juegos, los casti-
gos por jugar a juegos de chicos, por estar siempre
entre ellos. Lo que la llevé a callar. Ella, que era
muy dicharachera y se crefa en la obligacién de
contdrselo todo a su madre para liberar su concien-
cia, aprendidé que era mucho mds prictico no decir
dénde y con quién ni a qué jugaba. Si callaba no
habia castigos ni chantajes con el futuro, pero car-
gaba un gran peso en su conciencia. Ese fue el ori-
gen de sus cargos de conciencia. La incomprension
de su madre la hizo retraida.

Las unicas diferencias o separaciones sexistas
entre nifios y nifias que recuerda eran las que ya
tenfan definidas los mayores.
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El resto de las chicas de su pueblo jugaban a
juegos de chicas: saltaban a la comba, “el truque”,
“balén prisionero”, y tenfan una aficién grupal:
compraban pipas y se iban en pandilla a comérse-
las a la plaza del pueblo y a hablar. Ella no sabia de
qué o de quién, por que nunca fue admitida en nin-
guno de aquellos clanes. Era consciente de que
Ella jamds seria aceptada en un grupo como ese.
Tampoco le importaba mucho, de momento.

Cuando era una adolescente, empez6 a obser-
var los primeros cambios con respecto a los chicos
de su pandilla. Todos empezaron a crecer. La voz
ya no era la suya, los musculos iban modelando
unos cuerpos varoniles que parecia no correspon-
der, ni a aquellos granos en la cara ni a aquellas
pelusillas que se iban transformando en barbas.

Pronto los temas de conversacién cambiaron, y
ella pas6 de ser un elemento mds del grupo a ser la
enciclopedia que todos querian tener para conocer
todas aquellas cosas de las chicas que no sabian, y
que nunca les habian interesado. Cosas que inclu-
so Ella desconocia y que estaba descubriendo de s{
misma. No tenia respuestas todo lo que ellos pre-
guntaban, ademds, sus hormonas también estaban
revolucionadas y a cada pregunta, inocente o no de
los chicos, ella contestaba con una ruborizacion
que sentia que le quemaba la cara.

Esa fue la primera escision, hasta que llegé la
ruptura definitiva. Aproximadamente tenfa catorce
aflos, cuando sus hormonas dieron el fruto que
tanto esperaban las chicas de esa edad.

Recuerda la vergiienza que sintié cuando supo
que se habia enterado su padre, y éste se lo comu-
nicé a su abuela.

- Has pasado de ser una niiia a ser una mujer-
le dijo su abuela. No entendia que drdstica linea
separaba una cosa de la otra. -;Si yo soy la misma
de ayer, no ha cambiado nada!, sigo pensando
como ayer, no hay diferencias.

En contra de lo que esperaba, su madre no hizo
ningun tipo de comentario: no le hablé de los chi-
cos, ni del sexo, ni del amor, ni de nada que no fue-
ran cambios higiénicos. Recuerda que la creencia
era que no podia lavarse la cabeza segin su madre
y no podia bafiarse ni en la bafiera ni en el rio,
segun sus compafieras de colegio porque corrias el

1¢. Semestre 2008 ¢ Ano XII - N.° 23

riesgo de enloquecer. Tal era la concepcién de la
sabiduria popular sobre la cultura de la salud.

De modo que cuando todos se bafiaban en el rio
o en las charcas en verano, ella tomo la decision de
no salir de casa, pues salir y no bafarse era tan hor-
tera como avergonzante, la pista inequivoca. La
sensacion de estar sucia era omnipresente. Empezd
a envidiar a los chicos por no tener este problema.
Se sinti6 inferior, gafada por la naturaleza, discri-
minada, proscrita y sinti6 rabia por no haber podi-
do elegir el bando al que irremediablemente perte-
necia. No sabia que razén la impulsé a desobede-
cer al saber popular, asumir el riesgo de la locura y
ducharse, solamente ducharse. jQue placer le pro-
porcionaba el agua!

Pero ser mujer podia en un momento dado
tener sus ventajas: empezaron los primeros taco-
nes, la primera barra de labios, la primera falda, el
primer pantalén ajustado, las primeras salidas a las
discotecas, los primeros chicos (diferentes, no
como iguales) y llegé el primer enamoramiento de
juventud, aquel que todo el mundo recuerda con
ternura por la inocencia con que se vive a los 15
afios. Evidentemente no fue correspondida. Fue el
primer rechazo. Sofiaba con El a todas horas.

El mejor momento del dia era cuando se metia
en la cama, antes de dormir y sofiaba despierta,
daba rienda suelta a su imaginacion de enamorada
y creaba una circunstancia con toda su fantasia,
exactamente como ella deseaba.

Empezé a creer en el principe azul, pero no el
de los cuentos convencionales (ella nunca se con-
sideré una Princesa), sino en el prototipo ideal de
hombre varonil: alto, fuerte pero no excesivamen-
te musculoso, delicado, con dulzura, romantico,
que leyera poesia, fiel, que buscara una caricia sin
$exo...., 0 sea, jUn imposible!

Ninguno cumplia ni la mitad de los requisitos,
por tanto siguié buscando toda la vida su Principe
Azul.

En su pueblo natal era un bicho raro, no en
vano, fue la Unica mujer de su generacién que
sigui6 estudiando tras el colegio. Pero no fue solo
eso, sino que fue la tnica joven que se marché del
pueblo para estudiar.

Por todo ello, las chicas de su edad, la despre-
ciaban. Nunca formé parte de ninguna pandilla.
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Cuando las demds empezaban a salir y a despertar
a la adolescencia, a enamorarse, ella estudiaba en
un internado de la Capital, lo que propici6é que se
sintiera una extrafia en todos los habitats. Ya desde
la adolescencia empezé a sentirse desplazada,
desarraigada, exageradamente sensible, a sentirse
inferior, poquita cosa, a infravalorarse. Ni siquiera
el tiempo la ensefi6 a comprender.

Las pocas veces que volvia a su pueblo de
vacaciones, no tenia dénde ir los domingos, pero lo
fundamental es que no sabia con quién ir, de modo
que se enamor$ perdidamente de un chico mucho
mayor (realmente un hombre frente a sus quince
afios) que trabajaba en el campo, sin estudios, y sin
ninguna gana de que ella los tuviera. Pero todo eso
lo comprendié mucho mas tarde, cuando tuvo
capacidad de andlisis y edad suficiente para ello. El
dia que asumi6 todo esto sinti6 vergiienza y rene-
g6 de todos esos afios. Siempre quiso borrarlos de
su mente, incluso en su madurez serena intentaba
convencerse asi misma, pensando que fue una
locura de juventud, o jtal vez queria justificar algo
injustificable?

Lo cierto es que se desprendi6 de su vida, pue-
blo, compaiieras y compafieros de colegio y vol6.
O crey6 volar.

Llevé unos afios de adolescencia loca (ella
crefa que loca), de los que se arrepintié también,
porque no estaba preparada para actuar con esa
liberacién de la que ella misma se sentia propieta-
ria. Sintié que algo se le clavaba en lo mds hondo
de su reciente y explosivamente ego femenino,
liberado e igualitario, cuando descubrié que a los
chicos que tanto hablaban de igualdad de oportuni-
dades, de liberacion sexual de la mujer, al fin y al
cabo le gustaban liberadas las amigas y de “boqui-
1la”, pero no sus novias, a las que querian castas,
puras, sumisas y modositas, que no opinaran y no
les llevaran la contraria.

Este tipo de chicas eran las que conseguian el
respeto, el amor y la sumisién de los chicos. Las
amigas contestatarias inteligentes, activas cultas y
marchosas eran el plan perfecto para irse de juerga
hasta altas horas de la madrugada cuando se lleva-
ba temprano a casa a la novia formal, a la que sus
padres —como chica formal que era— no permitian
salir después de las 10 de la noche.

Las estudiantes, y sobre todo las que residian
en internados (ademds de sufrirlos) eran chicas
mucho mas liberadas, chicas a las que no se las
herfa bajo ningiin concepto, por que eran chicas
fuertes de roca, ellos (los chicos), no sabian que
estas mujeres se fabricaban una coraza que pudie-
ra protegerlas de la soledad, pero dejando intacto el
corazoncito dentro de la coraza que les hacia vul-
nerables; pero eso muy pocos lo sabian.

Una de las cosas que mds la exasperaban era la
hipocresia con que los chicos hablaban de la libe-
racion sexual de la mujer, pero, aquella a la que se
le ocurriera practicarla era tachada de puta y
mucho mds puta cuantos mas chicos dijeran que se

juicios era ella, por que siempre la habian educado
en la desconfianza masculina.

En su adolescencia, estar con chicos era sinoni-
mo, -significaba directamente-, tener relaciones
sexuales. No se podia concebir una amistad con
alguien del sexo contrario. No podia existir una
amistad pura, entre personas, independientemente
de si se sentaban o no para ir al cuarto de bafio
como decia su hijo. Su madre no se fiaba de los
chicos (era su dnica hija), y siempre crey6 que fue
su madre, quien le inculcé esa desconfianza gene-
ralizada hacia el género contrario. Atn en su ado-
lescencia pensaba que los chicos de las chicas solo
buscaban sexo. No podian tenerse amigos que no
tuvieran tu género.

No culpaba por ello a su madre, (era un meca-
nismo de proteccién hacia su hija,) pero esa des-
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confianza la llevé a no fiarse de ningtin hombre: en
el fondo todos piensan en lo mismo.

Recuerda que una vez en una fiesta conocié a
un chico andaluz, también estudiante, vivaracho,
simpadtico y agradable, que la hizo reir. Pens6 que
era diferente. Cuando acabé de tocar la orquesta se
fueron de copas. Ella con la mejor intencién. El no
lo entendi6 asi. Cuando se cerraron todos los bares
dieron un paseo por el parque. Después de bailar
toda la noche (a ella le encantaba y pocos chicos
sabfan bailar en aquella época los bailes de sal6n),
su pantaldn rosa estaba sucio y sus pequefios cal-
cetines se habian roto, pero no le dolian los pies,
hubiera seguido bailando. Atn era de noche.

El quiso besarla. Ella hubiera deseado un beso
suave y dulce en los labios, solo besarle, pero era
consciente de que a aquellas horas y en aquellas
circunstancias podria originarse una situacién
embarazosa o embarazable, (como le hubiera
advertido su madre) en la que no queria verse
envuelta.

- Si le abrazo va a pensar que quiero algo mds,
pero solo quiero un abrazo con ternura. El no lo
entenderd asi y pensard que le estoy dando pie a
seguir., a algo mds fuerte. ;Como le explico que es
eso lo que quiero sin que se sienta herido y me
rechace?, ;Realmente tiene algiin tipo de interés
por mi que no sea el exclusivamente sexual?

No quiso romper la magia del momento. ;;Qué
vergiienza!!! —pens6—

Se sinti6 sucia efectivamente, pero triunfalista
evitd que €l la besara. Con los afios sabria medir lo
que se habia perdido.

Lo cierto es que, aquella noche, el chico, del
que ha olvidado su nombre, fue todo un caballero
(andaluz) para ella. Cumpli6 con todos los requisi-
tos propios y tipicos exigibles a un caballero para
ser considerado como tal: la protegié ante los
tumultos, la abri6 la puerta y la cedi6 el paso, no la
dej6 pagar (bueno,...en la medida que podia un
estudiante, de la posicién econdmica que él parecia
disfrutar),... incluso una vez la cogié de la mano y
su tacto a ella le parecié la mds suave de las sedas.

Todo quedo simplemente en eso. Ella se man-
tuvo firme y supo en todo momento decir que no.
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El, entendié que no conseguiria nada y no quiso
insistir, eso si, procuré por todos los medios que
ella le regalara una de sus medias.

- ;Una media? ;De la que llevo en los pies?

No entendia nada., pero como él insistiera y
volviera a insistir, de manera muy cautivadora la
verdad, accedid. Su caballero se guard6 la media y
se despidieron hasta una préxima vez, cuando aca-
baran los exdmenes

No paraba de darle vueltas, - ;/para qué narices
querrd este tio una de mis medias con lo sucias que
estdn después de todo el dia andando? Desde
luego hay gente rara por el mundo, cada loco con
su tema.

No era capaz de encontrar una explicacién por
mds vueltas que le daba.

No sabe como llegé a deducirlo.

- Claro, jjla media es un fetiche!! Es la prueba
fehaciente de que se ha llevado a una tia a la
cama. Ast podrd presumir delante de sus amigotes
de la Residencia, ademds con esa prueba irrefuta-
ble, nadie lo podrd negar. jj;Es un trofeo!! Me ha
utilizado. ;;jCerdo!! Si todos los caballeros son asi,
no quiero volver a encontrarme con ninguno.

No quiso volver a verle, ni hablarle cuando lo
volvi6 a encontrar por la calle. Se sentia tan humi-
llada, que incluso después de los afios no habia
olvidado el incidente y lo que es peor, tampoco le
habia quitado ninguna importancia.

Cuando estaba acabando la carrera, en cuar-
to curso, se enamord de un compafiero de promo-
cioén que con el tiempo serfa su marido.

jComo se enamord perdidamente de él! Era un
chico maravilloso, atento, dulce tierno, preocupado
por ella, era de los que le abren la puerta a una
chica. Fue el mejor candidato posible al puesto de
principe Azul. El que mds requisitos cumplié. No
eran todos, pero al menos gran parte de ellos.

Fue una etapa maravillosa. Con los afios y la
seguridad que dan dos puestos de trabajo fijos, se
casaron. Compartieron muchos proyectos en
comtn sofiados desde hacia mucho tiempo.
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El reloj biolégico de El empez6 a dar sefiales
de aviso, curiosamente antes que el de ella. Ella
dilat6 el tiempo y las excusas todo lo que pudo,
pero al final acab6 accediendo a aquello de tener
hijos. No es que la apeteciera mucho, pero se dejé
llevar por la inercia: era una parte mds del ciclo de
la vida de una mujer educada, al fin y al cabo para
ser esposa y madre ejemplar, no como una persona
libre. No quiso pensar en aquello de la maternidad
responsable, aquello de tenerlo muy claro, de dese-
ar mucho tener un hijo. Si, si a ella le apetecia,
pero, era consciente de perder la libertad que le
habia dado su estatus profesional y econdémico.
Sucumbié ante las presiones psicoldgicas de su
pareja. Fue una de sus primeras manipulaciones,
que tanto la acompaiarian durante toda su vida. Se
sintié dominada, presionada, obligada a hacer algo.
Se dio cuenta que habian empezado los chantajes
emocionales a los que pronto se veria sometida con
mucha frecuencia.

Tuvieron, a pesar de todo, dos hijos: una nifia y
un nifio. Nunca se arrepintié de ello, todo lo con-
trario, cada dia se alegraba de tenerlos con ella,
sobre todo cuando los nifios la abrazaban la besa-
ban, la decian que era la mejor mama del mundo; y
cuando vefa que la necesitaban, ella estaba en dis-
posicion de darles todo su carifio, todos aquellos
cuidados y toda aquella ternura que tenia guardada
dentro en ingentes cantidades y que le salia por
todos sus poros. Al fin habia encontrado a quienes
dar todo ese amor fructifero que guardaba en su
seno: sus nifios.

Cuando las cosas iban mal, el pensamiento de
sus hijos era lo tGnico que la hacia sonreir.

(Por qué se fueron enfriando las cosas? ;Por
qué acabd la pasion? jHabia sido todo una ilu-
sién?

Las cosas se presentaban de manera muy dife-
rente. Ahora la vision que ella tenfa de su vida y de
sus emociones era muy distinta. Seguia siendo
emotiva, teniendo sentimientos profundos, se sen-
tia sola, despreciada, rechazada, vulnerable, con-
trolada, manejada, infravalorada, marioneta con
cuerdas especiales para la mano de él, y ademads
sentia que todas las responsabilidades del hogar le
caian sobre sus hombros. jQué decepcion!

Al trabajo del hogar, como todas las mujeres de

todas las épocas, debia sumarle el trabajo fuera de
casa, del que no podia ni querfa prescindir. No
podian prescindir de un sueldo para pagar la hipo-
teca de la casa y el colegio de los nifios, ni queria
perder la independencia econdémica que le daba
poder utilizar su orgullo para no tener que depen-
der econémicamente de €l. El dinero era otro gra-
nito de arena mds en la playa de la dependencia, al
menos, eso era una ventaja a la que no estaba dis-
puesta a renunciar.

Estaba convencida del giro que habia dado el
comportamiento de El. Se habia asentado en la
comodidad que da el hecho de que sea otra perso-
na quién asuma todas las responsabilidades en el
convencimiento de que, al fin y al cabo, ella era la
mujer, el ama de casa, a quién correspondian todos
esos detalles nimios de organizar un hogar con sus
habitantes dentro. El ya no colaboraba en las tare-
as del hogar, ya no asumia ninguna responsabilidad
hogarefia. No le importdbamos nada.

- /Y eso que son sus hijos! —pensaba ella— Si
fuera yo, ni siquiera me miraba a la cara. Ya sé lo
que significo para él.

Seguia buscando en El al Principe Azul que fue
un tiempo y que perdi6 la vocacién de su majestad:
El principe Azul habia desteiiido.

Su pobre madre herviria si supiera que todo por
lo que ella estuvo luchando para con su hija, no
habia servido de nada.

Su madre si que fue una mujer abnegada. Ella
si que tuvo una vida dura de mujer dura. Recuerda
que trabajaba en el campo con su padre de sol a sol,
que absolutamente todo el trabajo de la casa lo rea-
lizaba ella, y que incluso era la encargada de aten-
der al ganado. Su padre si que ejercia absoluta-
mente de hombre. Era de los que no sabia ni donde
estaba su ropa por que su mujer se la preparaba
cuando se queria vestir. Recordaba las palabras de
su padre cuando ella era una nifia que decfan a su
madre:

- "Preparame la ropa que me voy a vestir" o
aquello de "Echame el café" o "Ponme la mesa que
quiero comer".

Su padre nunca se acercé a una cocina, nunca
supo freir un huevo, ni siquiera sabia calentarse un
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vaso de leche, nunca supo donde tenia la mano
derecha sin su mujer, y era su mujer la que recogia
la ropa sucia que €l dejaba por el suelo cuando se
cambiaba. Pero aquella abnegacién que sentian los
hombres mayores por sus mujeres era algo maravi-
lloso.

Su madre le habia contado muchas veces como
se enamord de su padre, como iban al baile de prin-
cipios de los 50, como bailaban juntos pero sin
arrimarse y nunca dos piezas seguidas jPor Dios!!
Eso era de mujeres de vida licenciosa y ellos fue-
ron siempre muy decentes.

Se veian los domingos por la tarde camino del
baile cuando su grupo de amigas era acompaiada a
distancia por el grupo de amigos del padre, como
sabia el padre la hora a la que iba a ir a la fuente a
buscar agua con el céntaro, porque €l iba entonces
con las caballerias a darles de beber, y aprovecha-
ban en la cola de la fuente para hablar, cémo el
padre iba a verla a la reja de la ventana por las
noches y la decia cudnto la queria y las ganas que
tenia de casarse para estar con ella, pues era tinica
manera de verla sin que fuera indecente. Pero habi-
an de esperar a que el padre cumpliera el Servicio
Militari.

Los dos afios que estuvo el padre en la mili, la
madre no salié de casa, le guardé la ausencia, no
volvié al baile con sus amigas, solo iba a misa de 8
los domingos. Se dedicé a bordar el ajuar, y cada
bordado que realizaba llevaba la ilusién de unirse a
su amado. Le esperd, y cuando el padre regresé
con la licencia se casaron.

Curiosamente, la historia de amor de sus padres
siempre le parecié romantica.

A nuestra mariposa, los afios le ensefiaron a
valorarse un poco mds, impregndndola de una sere-
nidad y un aplomo que jamds pensé tener. Habia
aprendido que los suefios son solo suefios, que no
se pueden alcanzar en la tierra y a veces cerraba los
ojos para aislarse del mundo y se quedaba sola con
sus pensamientos. Después de todo, sofiar seguia
siendo su ilusion. Tenia la imperiosa necesidad de
dar, de regalar todo el amor que llevaba guardado
en su interior y tanto pesaba, se desbordaba y le
quemaba dentro. A veces soflaba que un maravi-
lloso hombre la amaba sensual y serenamente, tier-
namente la acariciaba, la hacia estremecer, todo era
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pleno de sentimientos. Sus manos eran sensibles
pero no tenfa rostro, no era ni siquiera un descono-
cido, no tenia facciones. Luego se despertaba con
la melancolia y la sonrisa de la ternura.

Pero a pesar de todo, y analizando su situacién
en conjunto, dio gracias al destino por ponerle en
el camino un hombre que al fin y al cabo y a su
manera, algo la querria. Al menos para una cosa si
le servia: para ganarle la batalla a la soledad y para
descubrir que la felicidad es realmente efimera.

Esta es la historia de una mariposa que su pro-
tagonista nunca contaria.

Este es un relato es anénimo. Puede ser el rela-
to de cualquier mujer. Deberia hacernos reflexionar.

CONCLUSIONES

La protagonista nos hace un relato de sus
recuerdos educacionales desde su nifiez hasta su
madurez, y nos pone de manifiesto la concepcién
machista de su educacion.

Refleja el papel de la educacién en la confor-
macién del pensamiento sexista en la sociedad
actual. Si la separacién de géneros existe clara-
mente en los juegos de la infancia, se pronuncia de
una forma mas marcada la diferencia en la adoles-
cencia, aun cuando los individuos se unen en gru-
pos y establecen las caracteristicas propias de cada
uno en la intencién de satisfacer una necesidad
bédsica como es la de pertenencia a un grupo.

El desconocimiento de los procesos bioldgicos
que actian como elementos determinantes de los
ritos de pasos le producen aislamiento, suponiendo
una ruptura fisica con la nifiez pero no emocional,
entroncandose con la cultura popular de la salud
que preconiza una concepcién mdgica de los pro-
cesos fisioldgicos femeninos.

Es marcado y perfectamente establecido los
tipicos ritos de paso establecidos en la sociedad
actual como el paso fisioldgico a la edad adulta, el
emparejamiento y el nacimiento de los hijos.

Otro hito importante respecto a la necesidad
sexual, es la parte que afecta a la educacion: nula
en lo que respecta a las emociones y prolifico en la
transmision de sentimientos de miedo y de acto
prohibido.

La protagonista conocedora del papel determi-
nante de la educacién sobre el sexismo y el
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machismo, huye de la tipologia tradicional en un
intento de transmitir valores de igualdad a sus
hijos, luchando con circunstancias tan dispares
como la publicidad, los medios de comunicacion,
los juguetes y la propia concepcién de educacion
machista de su pareja.
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THE CHRISTMAS RITE AS A THERAPEU-
TIC SOCIALISATION: A CONTRIBUTION
TO PEDIATRIC NURSING

SUMMARY
ualitative-approach study with the objetive
of describing the meaning of the Christmas
rite and its symbolic elements, to analyse
the participation of the hospitalized child with an
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inmobilised upper limb due to venous infusion in
the Christmas confraternization, and to discuss the
effects of therapeutic socialisation as a contributor
to pediatric nursing care. Results allowed to per-
ceive the children’s effective participation in thera-
peutic socialization as having the effect of setting
them apart from their ill condition and offering
them a less stressing therapeutic hospital environ-
ment.

Keywords: nursing, pediatrics and rite.

EL RITO DE LA NAVIDAD COMO TEMATI-
CA DE SOCIALIZACION TERAPEUTICA:
UNA CONTRIBUCION A LA ASISTENCIA
DE ENFERMERIA PEDIATRICA

RESUMEN
studio de abordaje cualitativo con los obje-
Etivos de describir el significado del rito de
natividad y sus elementos simbdlicos; ana-
lizar la participacion del nifio internado en ambien-
te hospitalario, en la Confraternizacion de nativi-
dad, con miembro superior inmovilizado a la per-

fusién venosa, y para discutir los efectos de la
Socializacién terapéutica como contribucion a la
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asistencia de enfermeria pediétrica. Los resultados
permitieron percibir la participacién efectiva de los
nifios en la socializacién terapéutica tiene como
efectos que se aparten a los nifios de la condicién
de los enfermos, proporciondndoles un ambiente
terapéutico menos estresado en el paisaje del hos-
pital.

Palabras-clave: enfermeria, pediatria y rito.

RESUMO

studo de abordagem qualitativa com os

objetivos de: descrever o significado do rito

de natal e seus elementos simbdlicos; anali-
sar a participacdo da crianca internada, em ambien-
te hospitalar, na confraternizacdo de natal, com
membro superior imobilizado para a infusdo veno-
sa e discutir os efeitos da socializag@o terapéutica
como contribui¢do para a assisténcia de enferma-
gem pedidtrica. Os resultados possibilitaram perce-
ber que a participagdo efetiva das criancas na
socializacdo terapéutica tem como efeitos o afasta-
mento das criancas do estado de doentes, propor-
cionando-lhes um ambiente terapéutico menos
estressante no cendrio hospitalar.

Palavras-chave: enfermagem, pediatria e rito.

CONSIDERACOES INICIAIS

O objeto de estudo € a participacdo da crianca
internada, em ambiente hospitalar, na confraterni-
zacdo de natal com um membro superior imobili-
zado para infusdo venosa. A idéia do estudo surgiu
a partir da participacdo na atividade de extensao
universitdria como socializagdo terapéutica reali-
zada no Hospital Municipal Jesus/Rio de Janeiro.

Durante esta atividade de extensao foi possivel
perceber como uma proposta inovadora aproxima
a crianca da enfermagem durante a internagao hos-
pitalar, pois essa gera medos, receios e ansiedades
na crianga, que podem se configurar em possiveis
seqiielas como o stress durante a hospitalizagdo
pedidtrica, quando afastada de suas atividades coti-
dianas.

Verissimo, em seu estudo, identificou que
quando as criancas s@o internadas em ambiente

hospitalar, necessitando permanecer por longo
tempo em repouso, sentem-se afastadas das suas
atividades infantis, como: dancar, brincar, desen-
har, se divertir de modo geral (Nascimento, 2001).

A pesquisadora, Maria Aparecida de Luca
Nascimento, afirma que quando a crianga estd com
o membro superior imobilizado, para ser submeti-
da a infusdo venosa durante a internagdo hospita-
lar, se sente ansiosa, triste, com dor e medo
(Nascimento, 2001).

Diante do exposto, a crianga pode ser afetada
pelo ambiente hospitalar potencializado por um
membro superior imobilizado para infusdo venosa.
Ademais, passar o periodo das festas natalinas
internada em um hospital, longe dos familiares, da
participac@o na ceia e da troca de presentes pode
levar a crianca a sentimentos de perda e de tristeza
em momento festivo.

Cabe destacar que a comemoracdo de natal é
uma festa realizada por diversos povos no mundo,
ndo importando: o idioma, a raga, a condi¢do
econdmica, a idade e a regido climdtica (Huth,
2006).

Neste sentido, o estudo tem por objetivos: des-
crever o significado do rito de natal e seus elemen-
tos simbdlicos; analisar a participagcdo da crianga
internada em ambiente hospitalar na confraterni-
zacdo de natal, com membro superior imobilizado
para a infusdo venosa e discutir os efeitos da socia-
lizacdo terapéutica, na tematica de natal como con-
tribui¢do na assisténcia de enfermagem.

ASPECTO TEORICO

O estudo adota as concepcdes tedricas de
ambiente terapéutico e da enfermeira, como agen-
te socializadora, de autoria da enfermeira psiquid-
trica Cecilia Monat Taylor, bem como € utilizada a
concep¢do de rito da autora Martine Segalen
(Taylor, 1995 e Segalen, 2002).

O ambiente terapéutico surge como modalida-
de de tratamento para ajudar o individuo, aumentar
sua auto-estima e sentimentos de valor pessoal, e
melhorar sua capacidade para relacionar-se com 0s
outros, por meio das atividades em seu cotidiano,
possibilitando o retorno a sua comunidade. Para
isto, torna-se necessario atender as necessidades
fisicas do cliente/paciente, respeitar os seus direi-
tos individuais e sua opinido, encoraji-lo a se
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expressar, protegé-lo dentro das limitagdes institu-
cionais com restri¢des, possibilitarem a permanén-
cia da equipe de enfermagem junto ao cliente, e
executar uma programacgdo estruturada, conside-
rando os momentos necessdrios de flexibilizagcdo
(Taylor, 1995).

A enfermeira pode estabelecer com o cliente
diversos tipos de interagdo, se tornando uma agen-
te socializadora. Taylor (1995) ratifica a importan-
cia desta assertiva, quando a enfermeira é uma
facilitadora para o cliente se socializar em ativida-
des de grupo. Além disso, a autora afirma que
assumindo esta fung@o a enfermeira pode ajuda-lo
a desenvolver tendéncias para o convivio social e
aspectos sauddveis de sua personalidade ao criar
oportunidades para que possa desenvolver senti-
mentos de segurancga frente as outras pessoas.

A concepcdo de rito é entendida no estudo
como “um conjunto de atos formalizados, expres-
sivos, portadores de uma dimensdo simbdlica. O
rito € caracterizado por uma configura¢do espaco
temporal especifica, pelo recurso como uma série
de objetos, por sistemas de linguagens e comporta-
mentos especificos e por signos emblematicos cujo
sentido codificado constitui um dos bens comuns
de um grupo” (Taylor, 1995, p.31).

Neste sentido, a atividade de socializag¢do
terap€utica realizada pela Escola de Enfermagem
Alfredo Pinto da Universidade Federal do Estado
do Rio de Janeiro, com a temadtica de natal, é enten-
dida como: “uma a¢do de assisténcia pensada e
fundamentada no cuidado a fim de resgatar o inte-
resse das criangas pelo convivio social, pela inte-
racdo em grupo, ajudd-la a se sentir menos insegu-
ra em um ambiente estranho, permitindo a
expressdo de sentimentos e propiciar oportunida-
des de participagc@o no seu cuidado” (Porto, 2005,

p-3).

ASPECTO METODOLOGICO

O estudo ¢é de abordagem qualitativa com deli-
mitacdo temporal de 2004 a 2005. O periodo deli-
mitado refere-se a duas confraternizagdes natali-
nas.

A fonte para andlise da participacdo da crianca
internada em ambiente hospitalar na confraterni-
zacdo de natal, com membro superior imobilizado
para a infusdo venosa, foram fotografias flagrantes
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durante a socializacdo terap€utica na temadtica de
natal. Essa fonte se localiza no arquivo do
Departamento de Enfermagem Materno-Infantil da
Escola de Enfermagem Alfredo Pinto.

O corpus do estudo contou com a quantidade
de sessenta e nove fotos, que ao ser aplicado o cri-
tério de fotos flagrantes, retratando criangas com o
membro superior imobilizado para infusdo venosa
no rito de natal, foi delimitado o corpus do estudo
em trés fotos.

A fotografia como fonte de pesquisa no estudo
é entendida, segundo as palavras de Samain, como
“uma inscri¢do, uma marca, uma pequena queima-
dura de luz sobre nitratos de prata; sempre indice
de um real, e que ndo existiria sem o seu referente.
(...) Ela tem uma textura prépria, um peso, uma
materialidade, (...) achatada, bidimensional, corte e
golpe no tempo e no espaco” (Samain, 1998, p. 54-
55).

Nesta teorizacdo, a fotografia € escrita com luz,
por possuir significado de realidade e ndo do real
em si, considerada como representagdo pldstica, ao
possibilitar leitura tdo rica quanto maior for a capa-
cidade do observador de se aperceber das repre-
sentacdes imagéticas, uma vez que ndo se reduz a
uma mera transcricdo (Guran, 1999).

Nessa l6gica, se faz necessaria a contextuali-
zacdo das fotografias. Para isto, Leite e Bianco
(1998) sugerem que seja feito o tratamento siste-
madtico de ordenacdo das fotos seqiiénciadas. Essa
seqiiéncia pode provir tanto da andlise de seus
dados espaciais, como dos arranjos temporais a
que sdo submetidas, como também das indagagdes
interpostas pelo pesquisador como op¢do a ser
adotada pelo mesmo.

Diante do exposto, o produto fotografico oco-
rre por meio do processo de se fotografar, no sen-
tido de imortalizacdo do momento vivido como
fragmento do real, a partir do momento que foi
registrado, permanecendo para sempre interrompi-
do e isolado (Kossoy, 2001).

Para analisar as fotografias flagrantes foi utili-
zado uma matriz com base nas concepgdes sobre o
plano de expressdo e conteido, entendida pelo teo-
rico em semiotica Pietroforte como “ [Plano de
expressdo é] a manifestacio desse contetido em um
sistema de significa¢do verbal, ndo-verbal ou sin-
crético [e o plano de conteido se refere] ao signi-
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ficado do texto, ou seja, como se costuma dizer
em semidtica, ao que o texto diz e como ele faz
para dizer o que diz” (Pietroforte, 2004, p.10-11).

Diante das concepcdes de base aplicadas a
matriz de andlise, essa foi composta de trés etapas.
A primeira etapa com os elementos: localizagdo
das fotografias, crédito de autoria da fotografia e
data do registro; a segunda com os dados do plano

de expressdo, como: formato (forma geométrica),
sentido (vertical ou horizontal) e plano fotografico;
e a terceira etapa com os dados do plano de conte-
udo com: local retratado, pessoas retratadas e atri-
butos pessoais e de paisagem.

Os resultados dos planos de expressdo e conte-
udo sdo expressos a seguir no quadro demonstrati-
vo de nimero um.

Quadro Demonstrativo 1: Dados das fotografias dos planos de expressio e contetido

Dados do Plano de Expressao

Local retratado

Itens Quantidade Resultado
Autoria das fotografias 3 Fernando Porto
Formato geométrico da foto Retangulares
Sentido da foto 2 Verticais
1 Horizontal
Plano fotografico 2 Plano Geral
1 Close

Dados do Plano de Conteido

Hall do segundo andar do Hospital Municipal Jesus/Secretaria
Municipal de Saude do Rio de Janeiro —Brasil

Pessoas retratadas
saude

Adultos: acompanhantes, académicos de enfermagem e profissionais de

Criancgas de diversas faixas etarias

Atributos pessoais

Gorro de Papai Noel, jaleco na cor clara, roupdo de acompanhante na
cor escura e fantasia do personagem Bila-Bila

Atributos de paisagem

Arvore de natal, bolas para enfeitar a arvore de natal, festdo de natal,
mesas, cadeiras, papeis e lapis.

Fonte: Matriz de Andlise

As fotos apresentadas no quadro demonstrativo
de nimero um, sobre o plano de expressdo, sdo
todas no formato retangular; no sentido: duas ver-
ticais e uma horizontal; o plano fotografico resul-
tou: duas para geral, entendido quando a cena
retratada ocorre, geralmente, em ambientes
amplos, e uma para o tipo primeiro plano, conheci-
do como close de pessoas ou objetos
(Ciavatta,2002), e todas de autoria de Fernando
Porto.

No mesmo quadro demonstrativo, sobre o
plano de contetdo, as fotos retratam as dependén-
cias do Hospital Municipal Jesus; as pessoas retra-
tadas foram: adultos e criangas; os atributos pesso-
ais foram: gorro de Papai Noel, jaleco na cor clara,
roupdo de acompanhante na cor escura, e 0s atri-
butos de paisagens: arvore de natal, bolas para

enfeite da arvore de natal, festdo de natal, mesas,
cadeiras, papeis e lapis.

Cabe ressaltar que o estudo foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Escola de
Enfermagem Anna Nery/UFRJ, mediante os resul-
tados obtidos dos anos anteriores, sob o nimero de
parecer 048/2006.

O PLANEJAMENTO DA SOCIALIZACAO
TERAPEUTICA NA TEMATICA DE NATAL

A operacionalizacdo da socializagdo terapéuti-
ca iniciou como atividade de extensdo universita-
ria em 2004. Neste sentido, os académicos de
enfermagem do sexto periodo do segundo semes-
tre foram os responsaveis pelo planejamento da
atividade na temadtica de natal, imbuidos pela
época de final de ano. No ano seguinte (2005) os
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académicos, optaram também pela re-edicdo da
temadtica (Relatério Final/ Escola de Enfermagem
Alfredo Pinto, 2004).

Ap6s cada atividade de extens@o universitdria
sdo produzidos relatérios e ao 1é-los, a cerca do
planejamento da socializag¢@o, percebeu-se que os
académicos de enfermagem escolheram a temadtica
natalina por reconhecerem o natal como um rito
social(Relatério Finla/Escola de Enfermagem
Alfredo Pinto, 2004).

O tema natalino é emblematico e repleto de
elementos simbdlicos, como: Papai Noel, arvore
natalina, bolas, sapatinhos de natal, dentre outros,
que remetem a propria infancia. Além disso, € um
tema comum para as criancas, fazendo-as transpor-
tar para um “mundo” (aspas dos pesquisadores)
cheio de alegria e esperanca, permitindo tornar
mais forte o vinculo entre a equipe de enfermagem.
Além disso, refor¢a o vinculo com o acompanhan-
te e auxilia no relacionamento entre os profissio-
nais de saude.

O SIGNIFICADO DO RITO DE NATAL E DE
SEUS ELEMENTOS SIMBOLICOS

H4 muitos séculos os povos antigos come-
moravam proximo ao dia 25 de dezembro, um
fendmeno conhecido hoje como Solsticio de
Inverno. O Solsticio de inverno, que ocorre todo
ano nos dias 21 ou 22 de dezembro, é o0 momento
em que o Sol se encontra mais afastado da esfera
terrestre. Nele, os raios solares atingem diversos
planetas, exceto o planeta terra, tornando o dia
mais curto e a noite mais longa. Antigamente esse
momento era comemorado por ser considerado o
nascimento do novo ciclo solar (Roitberg,2000).

No ano IV, o imperador romano Constantino
I, resolveu adotar o cristianismo como religido
Unica para o império como estratégia de substi-
tuicdo das festas pagas. Constantino, aproveitando
os festejos da Luz, divulga ao povo a histéria de
seu salvador. A partir disso, o Papa Julius I, embo-
ra com evidéncias de que o nascimento de Cristo
tenha ocorrido na estag@o da primavera, escolheu o
dia 25 de dezembro para ser comemorado o dia do
nascimento de Jesus Cristo (Torrence, 2001).

Diante do exposto, houve reconfiguragdo sim-

bélica da data do nascimento da Luz, filha do Sol,
para o nascimento de Cristo, filho de Deus. Neste
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sentido, os romanos capitalizaram a data ja come-
morada, associando a outra data ao reforcar o moti-
vo para festejar o nascimento de Cristo (Torrence,
2001). Com o tempo, a comemora¢do se tornou
cada vez mais comum na Europa e foi trazida para
a América, através da colonizac¢do e catequizagcao
indigena (Roitberg, 2000).

No século XX comegaram a surgir varios
contos de Natal. Em 1843, o escritor Charles Dicks
escreveu “A Christmans Carol”. O conto traz men-
sagens sobre a importancia da caridade, bondade e
boa vontade, perfeito para se comemorar no meio
familiar. Nessa época, as familias estavam pouco
disciplinadas em seu meio e o conto de Dicks con-
tribufa na sensibiliza¢do para a educagdo familiar
(Roiteberg, 2000).

Alguns elementos simbdlicos, mais comuns,
para a realizac@o do rito de natal s@o: pinheiro de
natal e seus enfeites, sapatinhos e o personagem
Papai Noel.

O pinheiro é um dos simbolos mais caracteris-
ticos na decoragdo para a realizacdo do rito de
natal. Existem vdrias teorias para explicar porque
esta drvore se tornou o simbolo decorativo das fes-
tas natalinas na maioria dos paises, dentre elas as
festividades realizadas em homenagem a Saturno,
o formato triangular do vegetal e por ser uma
arvore que nao perde suas folhas.

No periodo das festividades a Saturno, conhe-
cido como Saturndlia, na esta¢do de inverno, oco-
rria um festival simbdlico ao deus da agricultura,
quando os romanos enfeitavam suas casas com
pinheiros. Outra teoria argumenta que o pinheiro
foi escolhido como simbolo do natal, devido a sua
forma triangular, representando Santissima
Trindade. Ademais, o pinheiro € a tinica drvore que
ndo perde as suas folhas, seja qual for a época do
ano, representando assim a vida. Em outras palav-
ras, independente das argumentagdes, o pinheiro é
considerado a drvore simbolo da vida
(Sensibilidade e sabor, 2006).

O pinheiro, no periodo das comemoragdes de
natal, € enfeitado com diversos elementos simbdli-
cos, mas aqui destacamos as bolas na cor vermelha
como atributo de paisagem. Estas, por seu formato
e colorido, simbolizam o fruto da “arvore da vida”,
que se remete aos beneficios que a vida nos traz,
como mensageira da importancia da vida e por aju-
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dar na percepg¢do, dentro de suas limitacdes, torna-
la mais bonita a partir da valorizagdo das situa¢des
positivas que aparecem durante a vida
(Zannon,1991).

Outro elemento simbdlico no rito de natal € o
sapatinho ou a meia, pendurado na janela. Esta tra-
dicdo surge a partir da estéria de trés mogas que
ndo podiam se casar a época, em virtude dos par-
cos recursos financeiros necessdrios para um dote
aos seus pretendentes. Para tal, Sdo Nicolau,
comovido com a situacdo, resolve jogar trés sacos
de moedas pela chaminé da casa das mogas que,
segundo a estdria, cafram dentro das meias das
mocgas, que secavam a beira da lareira. Esta estéria
leva as pessoas a pendurarem meias na parede ou
colocarem seus sapatinhos na janela a espera de
presentes na noite de natal (Zannon, 1991).

O personagem do Papai Noel é emblemadtico no
rito de natal. Salome Joanaz cita que segundo os
relatos historicos, Sao Nicolau era conhecido como
Santo Claus, nome que deriva de Santus Nicolaus
- Bispo de Mira, em Dembre, na actual Turquia, e
com o passar dos séculos e por ajudar aos que o
rodeavam principalmente as criangas, sem pro-
tecdo e abandonados foi transformado em Papai
Noel. A transformagdo comegou na Alemanha
entre as igrejas protestantes e sua imagem passou
definitivamente a ser associada com as festivida-
des do Natal e as costumeiras trocas de presen-
tes(Joanaz, 2000).

A imagem mental, como um velhinho de bar-
bas brancas e bochechas rosadas, foi descrito em
1822 por Clement Clark Moore em um poema con-
hecido como "Twas the Night Before Christmas" e
passeando em um trend puxado por oito pequenas
renas, o0 mesmo modo de transporte utilizado na
Escandindvia, no poema intitulado "A Visit from
St. Nicholas”. Cabe registar, contudo, que a ima-
gem material conhecida atualmente foi confeccio-
nada em 1866 no obra "Harper's Weekly" pelo
autor Thomas Nast (JOanaz, 2000).

A PARTICIPACAO E OS EFEITOS DA
CRIANCA COM UM MEMBRO SUPERIOR
IMOBILIZADO NA  SOCIALIZACAO
TERAPEUTICA DE NATAL

Ao estudar o desenvolvimento psicoldgico da
crianca, Zannon discute aspectos da intervencgdo

comportamental no ambiente nocosomial, com
destaque para a despersonalizacdo dos pacientes,
decorrente da cultura hospitalar, que pode ser
caracterizada pelo reforcamento (recompensa) de
comportamentos deprimidos. Dessa forma, parece
inevitdvel encontrar no hospital, criancas com
depressao. E fundamental, portanto, criar mecanis-
mos para promover um ambiente que nao reforce
estes comportamentos e ajude a crianga a enfrentar
as dificuldades da hospitalizacdo e da doenca
(Zannon, 1991).

Nascimento esclarece que a crianga com mem-
bro superior imobilizado, quando submetida a
infusdo venosa, apresenta: um olhar de busca,
como se estivesse a procura de alguma coisa;
sobrancelhas franzidas diante da aproximagdo de
alguém de branco; retracio do brago imobilizado e
acrescida de choro diante de um cuidado de enfer-
magem. Este comportamento leva a concluir que a
crianga com membro superior imobilizado para
infusao venosa sente dores, ansiedade, medo e tris-
teza (Nascimento, 2001).

A socializac@o terapéutica surge com a finali-
dade de amenizar os efeitos negativos que a hospi-
talizacdo traz a crianca. Ademais, Porto (2005)
relata que a socializagdo minimiza o impacto do
ambiente hospitalar na estrutura emocional, por
meio do cuidado, que valoriza o lidico como ele-
mento fundamental ao desenvolvimento da
crianga.

O rito natalino é uma festa rica em elementos
simbélicos e repleto de significados. E uma festa
anual significativa, principalmente, para as
criancas. A repeticdo do rito de natal cria uma
ligagdo com o passado e envolve valores e normas
comportamentais, influenciando de forma positiva
na auto-estima durante a socializacao terapéutica.

A foto analisada de nimero um, apresenta
diversas pessoas ¢ criangas. Ao fundo do texto
fotografico criangas desenhando acompanhadas
por agentes socializadoras. Em segundo plano uma
menina de cadeira de rodas acompanhada por outra
agente socializadora em traje na cor clara, obser-
vando outra criangca com chupeta, no colo de uma
agente socializadora enfeitando a arvore de natal,
em primeiro plano.
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Foto 1: Socializagdo terapéutica de natal do ano 2005

Destacamos neste texto fotografico a crianca
com a chupeta, no colo de uma agente socializado-
ra trajando jaleco na cor clara, calca e sanddlia.
Essa crianca se encontra trajando um gorro de
Papai Noel, com o membro superior direito imobi-
lizado, ndo deixando transparecer sinal de descon-
forto. Ademais, ela tem a expressdo tranqiiila e se
mostra concentrada na atividade. Taylor (1995)
cita que entre os mecanismos que a agente sociali-
zadora pode adotar para ajudar os clientes a dimi-
nuirem sua ansiedade é com a participagdo em ati-
vidades simples. Ao incentivar o infante a exercer
aquela atividade, a agente socializadora facilita o
afastamento de sua situacdo de crianca adoecida ao
se transportar ao estado de crianca sadia.

A foto possibilita perceber que a socializacio
proporciona confianca para a crianca entreter-se na
atividade, o que a remete para sua vida fora do hos-
pital, quando realizava suas atividades sem res-
tricdes, funcionando ainda como uma forma de
reabilitacdo social infantil.

Outro dado para andlise, se refere a partici-
pacdo da mesma crianga ao enfeitar o pinheiro —
arvore de natal. Esta acdo transmite a crianga, de
forma simbdlica, a mensagem sobre o valor a vida
ao enfeitar o atributo de paisagem. Em outras
palavras, permite que a crianga se sinta responsa-
vel por uma agdo e, também, confiante para fazer o
mesmo consigo. A idéia é reforcada nas palavras
de Taylor ao citar que “Para ser terapéutico, é pre-
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ciso ter respeito pelo paciente como um ser huma-
no que possui valor e dignidade. Assim a equipe de
enfermagem reconhece e respeita os direitos e opi-
nides do cliente, vendo-o como um aliado indis-
pensavel para a formulacdo e implementagdo do
seu plano de cuidado” (Taylor, 1995, p. 91).

Depreendemos da andlise, articulada ao refe-
rencial tedrico, que a crianca ao participar de uma
determinada atividade tem por estratégia de efeito
quicd a facilitar nos cuidados de enfermagem ao se
sentir mais confiante no procedimento e na enfer-
meira que o executa. Neste sentido, entendemos
que esta atitude deve ser estimulada como uma das
estratégias facilitadora para os cuidados de enfer-
magem.

Na segunda foto analisada temos uma agente
socializadora fantasiada de “Bila-bild”, persona-
gem dangarina do DVD intitulado “Xuxa s6 para
Baixinhos” em provavel movimento corporal. Na
foto sdo retratados trés acompanhantes, trajando
roupas do hospital; e quatro criancas com gorro de
papai Noel. Como atributos de paisagem foram
retratados: sapatinho/meia pendurado na parede e
uma porta.

"'I

Foto 2: Socializagdo terapéutica de natal do ano de 2004

O relevo para este texto fotografico é para a
agente socializadora de maos dadas com a crianca
com o membro superior direito imobilizado. Essa
crianca demonstra estar se divertindo e sem preo-
cupacdo sobre a puncdo venosa, aceitando que
aquela agente socializadora segure no membro
comprometido. Para Taylor, a aceitacdo é a base
das interagdes terapéuticas, o que implica em ten-
tar compreender o significado do que o paciente
estd transmitindo, através de seu comportamento.
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Relata, ainda, que é uma das principais contri-
buicdes terapéuticas que a agente socializadora
pode contribuir em uma atmosfera receptiva/acei-
tacdo (3). Neste sentido, a foto mostra a agente
socializadora interagindo, por meio de uma possi-
vel brincadeira, bem como possibilitando um clima
agraddavel em ambiente terapéutico e envolvente
para a crianga .

O sapatinho pendurado como atributo de paisa-
gem representa a possibilidade da crianga ser pre-
senteada pelo Papai Noel, que, em seu imagindrio,
pode ser entendido como alta hospitalar, a dimi-
nuicdo das dores, enfim, o seu restabelecimento.

A ultima foto (nimero trés) apresenta uma
agente socializadora vestida com jaleco na cor
clara; a mesma agente socializadora da foto de
ndmero dois fantasiada de “Bila-bild”; duas acom-
panhantes com roupas hospitalares; e seis criangas,
algumas com o gorro de papai Noel. Os atributos
de paisagem sdo: festdo de natal, que lembra uma
arvore de natal e uma porta.

Foto 3: Socializagdo terapéutica de natal do ano de 2004

A demarcagdo para andlise no presente texto
fotografico se refere a crianca com membro supe-
rior direito imobilizado ao lado da Bila-Bild. Pela
posi¢do corporal da agente socializadora, parece
que a retratada se encontra dangando e a crianga
transparece estar com olhar voltado para os pés da
agente socializadora com interesse em repetir o
movimento.

Neste sentido, a agente socializadora cumpri
seu papel socializador, quando ajuda o cliente a
aprender uma nova situacgdo, possibilitando sua
participag¢@o na atividade (Taylor, 1995). Ao agir
desta maneira aquela enfermeira levou a crianga a

se sentir apta para a realizago da atividade sugeri-
da, aumentando sua auto-estima e confianca.

CONSIDERACOES FINAIS

A socializagdo terapéutica na temdtica de natal
apresentou a participacdo da crianca internada, em
ambiente hospitalar, com o membro superior imo-
bilizado para infusdo venosa, e como resultado da
andlise fotogréfica apresentou diversas idéias, que
optamos por uma para as consideragdes finais, por
entender sua relevancia, sendo ela:

> a influéncia do lidico, quando associado as
acdes da agente socializadora para os cuidados de
enfermagem, € uma estratégia de efeito para mini-
mizar o stress da crianca em ambiente hospitalar.

A idéia mais relevante apresentada ao final do
estudo, também, aponta para desdobramentos, que
as laudas e o rigor metodoldgico carecem de
espago para desenvolve-los.

A festa de natal ndo envolve apenas as criangas,
mas também todos que participam dela. Os acom-
panhantes também acabam se envolvendo com o
acontecimento e ao ver as criangas bem, brincando
e se divertindo, aumentam sua prépria confianca e
esperanga sobre o estado da mesma. Por outro
lado, a crianca ao ver seu acompanhante seguro,
torna-se, naturalmente, uma criang:a mais segura, o
que acaba por se tornar um ciclo, mas isso seria
outro estudo.

Diante do exposto, socializo com os leitores a
necessidade de aprofundamento de lacunas que o
estudo decerto deixou, por motivos ja menciona-
dos. Neste sentido, antes de pontuar o final do estu-
do, deixo como sugestdo para os interessados em
minimizar o stress da crianga, seja ela internada em
ambiente hospitalar, orfanato, creche entre outros
espacos, que os infantes se encontrem, experimen-
tem a aplicagdo da socializagdo terapéutica e
observem os seus efeitos nos cuidados de enfer-
magem e na evolucgdo clinica da crianca.
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HELP RELATIONSHIP THROUGH HIS-
TORY: A CONTRIBUTION FROM AN ICO-
NOGRAPHIC PERSPECTIVE

SUMMARY

enderson’s need to communicate with
Hother people to express emotions, needs,

fears or opinions, constitutes the esential
basis of help relationship (Rogers, 1986); this help
relationship although it might be adapted in a para-
mount way to nursing care, could not always be
totally transferred to those nursing cares. In order
to identify help relationship along history, many

sources have been used, being iconography one of
them.

The iconographic material to be used to verify
or invalidate hypothesis is as much of a civil cha-
racter as of a religious one, obtained by data
collected from the National Prado Museum,
Madrid Archeological National Museum, and the
Cave Paintings around the Mediterranean area, in
the Spanish Peninsula. Variables have been distri-
buted in categories according to the characteristics

of the so called help relationship. For the purpose
of this test, the iconographic interpretation propo-
sed by Panofsky (1995) as well as Siles’s diagrams
(1999) have been used.

The most ancient iconographies where help
relashionship appears are from XI century

and the most recent ones are from XIX century.
6 are from a religious origin and 6 from civil ori-
gin.

As a final outcome there could be said, that in
relationship verbal or no-verbal communication
exists, and that the care taker is always informal.

Keywords: Help relashionship, care, nursing his-
tory, iconography.

A RELACAO DE AJUDA ATRAVES DA
HISTORIA: UMA CONTRIBUICAO A PAR-
TIR DA OTICA ICONOGRAFICA

RESUMO

necessidade de Henderson de se comuni-
Acar com 0s outros para expressar emogdes,

necessidades, temores ou opinides consti-
tuem as bases essenciais da relacdo de ajuda
(Rogers, 1986). A mencionada teoria, apesar de
pode se adaptar de maneira privilegiada aos cuida-
dos de enfermagem, nem sempre pode ser transfe-
rida integralmente a assisténcia. As fontes icono-
gréficas tém sido utilizadas, ao largo da trajetéria
histérica, para identificar a relacdo de ajuda.

O material iconogréfico que utilizado a fim de
verificar ou rechacar as hipéteses € de procedéncia
tanto civil quanto religiosa, o qual foi obtido por
meio de busca iconogréfica no Museu Nacional do
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Prado, no Museu Arqueolégico Nacional de Madri
e Pinturas pré histéricas do Arco Mediterraneo da
Peninsula Ibérica. As varidveis foram distribuidas
por categorias e correspondem as caracteristicas da
relacdo de ajuda. Para a andlise, foi utlizada a inter-
pretacdo iconografica proposta por Panofsky
(1995) e os esquemas propostos por Siles (1999).

As iconografias mais antigas, nas quais se iden-
tifica a relac@o de ajuda, sdo do século XI e as mais
recentes sao do século XIX, sendo 6 delas de natu-
reza religiosa e 3 de natureza civil.

Como conclusdo, pode-se dizer que ha tanto
comunicagdo verbal quanto nio verbal e que o cui-
dador é sempre informal.

Palavras-chave: Relagdo de ajuda, Cuidados, his-
téria da enfermagem, iconografia.

RESUMEN

a necesidad de Henderson de comunicarse

con otros para expresar emociones, necesi-

dades, temores u opiniones, constituyen las
bases esenciales de la relaciéon de ayuda (Rogers,
1986); ésta, a pesar de que puede adaptarse de
forma privilegiada a los cuidados de enfermeria,
no siempre puede transferirse integramente a estos.
Para identificar la relacion de ayuda a lo largo de la
historia se han utilizado entre otras fuentes, las ico-
nograficas.

El material iconografico que se va a utilizar
para verificar o refutar las hipdtesis es tanto civil
como religioso, obtenido mediante bisqueda ico-
nogréfica, en el Museo Nacional del Prado, Museo
Arqueolégico Nacional de Madrid y Pinturas
rupestres del Arco Mediterrdneo de la Peninsula
Ibérica, Las variables, estdn distribuidas por cate-
gorfas y corresponden a las caracteristicas de la
relacion de ayuda. Para el andlisis, se ha utilizado
la interpretaciéon iconografica propuesta por
Panofsky (1995) y los esquemas propuestos por
Siles (1999).

Las iconografias mds antiguas donde aparece la
relacion de ayuda son del siglo XI y la mds recien-
te del XIX; 6 son de naturaleza religiosa y 3 de
naturaleza civil.

Como conclusién, se puede decir que hay tanto
comunicacién verbal como no verbal, y que el cui-
dador es siempre informal.
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Palabras clave: Relacion de ayuda, cuidados, his-
toria de la enfermeria, iconografia.

INTRODUCCION

La necesidad de Henderson de comunicarse
con otros para expresar emociones, necesidades,
temores u opiniones, constituyen las bases esencia-
les de la relacién de ayuda (Rogers,1986) entre las
definiciones que aporta sobre el tema, afirma: ”..es
aquella en la que uno de los participantes intenta
hacer surgir, de una o ambas partes, una mejor
apreciacion y expresion de los recursos latentes del
individuo, y un uso mds funcional de éstos..”
(Bermejo, 1996); la relacién de ayuda a pesar de
que puede adaptarse de forma privilegiada a los
cuidados de enfermeria, no siempre puede transfe-
rirse integramente a estos, sobre todo en el caso de
la entrevista estructurada. Siguiendo a Madrid: La
relacién de ayuda es una experiencia humana pri-
vilegiada que ofrece el marco adecuado para faci-
litar el desarrollo de las capacidades bloqueadas.
(Bermejo, 1996).

Y Riopelle, la define como un intercambio
“siendo a la vez verbal y no verbal, que permite
crear un clima de confianza, de respeto y de amor
que el cliente precisa para satisfacer sus necesida-
des fundamentales, para alcanzar un contacto
mejor con su propia realidad, sus emociones, sus
conflictos, sus valores, sus limites y sus aspiracio-
nes”(Phaneuf, 1982). Cibanal, (2003), clarifica el
concepto, sefialando, que consiste en comunicar-
nos en dos lenguajes: el de hablar y el de escuchar,
en darle el protagonismo a las personas y el papel
justo a las técnicas y los medios, utilizdndolos
como habilidades y recursos que estdn al servicio
de la persona; siendo la persona el objetivo de los
cuidados y el servicio a las mismas debe ser el
nicleo de las actividades de enfermeria como afir-
ma la Dra. Henderson.

El clasificar los tipos de relacién de ayuda,
puede resultar un poco tépico, pero para el contex-
to de la investigacién va a resultar til, y por tanto
definiremos para los cuidados enfermeros dos
tipos de relacién de ayuda, la formal y la informal.
La relacion de ayuda de tipo informal es la que se
establece simplemente observando las necesidades
del momento (mirada y, o aspecto triste, lamentos),
siendo espontdnea y amolddndose a la situacion,
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estableciendo una relacion de confianza, observan-
do los comportamientos no verbales como son las
escucha y la empatia. En cuanto a la relacién de
ayuda de tipo formal, ya no se trata de responder
de forma inmediata a las necesidades del paciente,
sino de aplicar técnicas que le ayudaran a superar
la dificultad que tiene, observandose varias fases.

Hay una serie de actitudes en el profesional de
enfermeria que son fundamentales para la relacion
de ayuda son las actitudes facilitadoras, como es la
escucha activa y unas actitudes elaboradoras como
son el proceso de acogida, que implica un proceso
de aceptacidn, el respeto célido y la comprension
empatica que se refiere a la caracteristica que apa-
rece de forma espontanea entre las personas.

La escucha activa pone en funcionamiento una
serie de comportamientos cuyo objetivo es que el
paciente sepa que se estd ahi, bien con la mirada, la
postura o los gestos, ayudando a la enfermera a
comprender lo que siente la persona ayudada y
confirmando que entiende el mensaje, utilizando el
mecanismo de la reformulacién o efecto espejo.

El proceso de acogida, implica un proceso de
aceptacion, haciendo sentirse al paciente cualquie-
ra que sea su estado, que la enfermera estd ahi ten-
diendo la mano de la ayuda; la relacién de ayuda se
apoya en el respeto y confianza, asi en el respeto
célido las actitudes de comunicacion del profesio-
nal de enfermeria son el contacto visual, atencion a
lo que dice, o postura adecuada, en la comprensién
empatica se refiere a la caracteristica que aparece
de forma espontanea entre las personas, situdndose

en un nivel de comprensién que sobrepasa al
mismo problema, se centra en la subjetividad del
otro, en su mundo emotivo, refiriéndose por ejem-
plo a una mirada interesada o a una voz célida.

La relacién de ayuda pasa por diferentes fases,
en las que las habilidades del profesional se mani-
fiestan de forma diferente dependiendo del tipo de
relacién de ayuda, Peplau, propone cuatro fases o
etapas (Cibanal, 2003). En este trabajo se han con-
siderado solo tres; en la relacién de tipo informal
en la primera fase el profesional observa el com-
portamiento verbal o no verbal del paciente en
donde se ve la necesidad de ayuda, (aspecto triste,
mirada, lamentos); en la segunda fase es el
momento del establecimiento de la comprension
empatica con el paciente y en la tercera fase se rea-
liza la conclusién, y no debe terminarse sin delica-
deza y sin tener seguro que las intervenciones han
sido positivas.

A partir de la lectura, la observacién o median-
te experiencias practicas vemos que existen icono-
grafias en las que aparece la relacién de ayuda.
Para ver la relacién de ayuda a lo largo de la histo-
ria entre otras fuentes, se han utilizado iconografi-
as, pintura, escultura o cualquier otra fuente hist6-
rica que se nos presente, como dicen algunos auto-
res monumentos silenciosos del pasado.

Por tanto las fuentes histéricas que se van a
analizar son fuentes directas. Pero ademads de ver,
el observador necesita saber si estin ahi para
influir sobre los conocimientos, necesidades u opi-
niones de algunas personas (fuentes con o sin des-
tinatario), ya que el hombre es un animal que
recuerda, y como recuerda tiene experiencia y
como la tiene, proyecta. Un hombre que careciera
de toda vinculacién con el pasado seria incapaz de
proyectarse hacia delante, le faltaria la conciencia
misma de que existe un futuro (Chueca Gotilla,
1987).

Estas fuentes iconograficas reflejan y transmi-
ten a la sociedad y la cultura de ese momento,
aportando datos importantes sobre el pasado de la
actividad cuidadora.

A lo largo de los siglos, con el dificil acceso del
pueblo a la cultura y el saber, es probable que estas
fuentes fueran la forma silenciosa y a la vez viva
de hacer llegar la informacién necesaria para man-
tener la supervivencia. Por tanto resulta interesan-
te conocer la forma de expresién artistica que se
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utiliza desde entonces para saber quienes somos y
que cuidados hemos dado.

Santo Tomds, opina que “..investigar en histo-
ria, implica saber utilizar los instrumentos que el
tiempo ha ido poniendo a nuestra disposi-
cién..”,”..aprender a interpretar los testimonios que
otros hombres y mujeres de épocas pasadas nos
han dejado como legado..”, sigue diciendo esta
autora mds adelante “..existen ademads otro tipo de
fuentes que son manifestaciones artisticas.....estas
fuentes llamadas iconogréficas..”. “..Es por tanto la
iconografia una fuente importante que podemos y
debemos utilizar las enfermeras que deseamos
conocer nuestro pasado..” (Santo Tomas, 1997).

3

OBJETIVO

Describir y analizar la relacién de ayuda a lo
largo de la historia desde la perspectiva de V.
Henderson mediante el andlisis iconografico.

HIPOTESIS

Y como punto de partida pensamos que:

e La iconografia constituye una fuente para
analizar la relaciéon de ayuda desde la pers-
pectiva de Virginia Henderson.

e La relacién de ayuda, esta presente a lo largo
de la historia en las fuentes iconograficas.

ESTADO DE LA CUESTION

La investigacion relacionada con la historia de
la salud y de la enfermedad ha sido tratada tradi-
cionalmente por historiadores de la medicina que
han utilizado tanto fuentes escritas como iconogra-
ficas, lo que ha movido a investigadores de otras
disciplinas a trabajar otros aspectos de la misma
historia, bien sanitarios, sociales, culturales o de
cuidados enfermeros. Santo Tomas (2002), afirma
que aspectos de salud-enfermedad influyen en la
vida de un grupo social, en un momento determi-
nado, tanto como influyen otras causas de aspecto
fisico, social o religioso, constituyendo todos estos
aspectos un enriquecimiento para los conocimien-
tos de la historia en general y de la historia de la
enfermeria en particular.

Intentamos relacionar la enfermeria, la relacion
de ayuda o comunicacién terapéutica y la icono-
graffia como instrumento para la investigacion, y
para ello vamos a utilizar un método que conside-
ramos de plena actualidad que es propuesto por
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Panofsky (1995), y que Santo Tomads (1996, 1997),
ademds de argumentar la importancia de la icono-
grafia para el estudio de la historia de la enferme-
ria, propone una metodologia para el estudio de las
iconografias, y, que es el propuesto por Panofsky,
(1995). Siles, (1999) modifica el método desarro-
Ilado por Panofsky y lo adapta a la cultura enfer-
mera; Nufiez, (2004,2006) y Morillo, (2005) utili-
zan para el andlisis iconogréfico de los articulos
consultados el propuesto por Panofsky y modifica-
do por Siles. Correia Hirata, (2003), en
“Iconografia e enfermagem — por que e como?”,
afirma que utiliza la iconograffa como una fuente
para el estudio de la enfermeria, justificando como
ha de estudiarse una obra de arte para que de pistas
sobre la actividad cuidadora; cita ejemplos de los
momentos del andlisis iconografico y el método
usado para observar el significado profundo de la
obra de arte

Algunos autores como Lagrafia (2001) y
Lussiez (2005), solo hacen indicacién de la obser-
vacidn de las obras de arte para utilizarlas como un
elemento mds para el andlisis y estudio del tema.

Gonzalez (2003), considera el método de ico-
nodiagndstico como un método complementario
de la ensefianza. Correia Hirata (2003), argumenta
el uso de la iconograffa como una fuente para el
estudio de la enfermeria, justificando como ha de
estudiarse una obra de arte para que nos de pistas
sobre nuestra actividad cuidadora; Riley (2004),
utiliza la fotografia en la practica de enfermeria cli-
nica, clasificando en categorias las diferentes apli-
caciones para las cuales la fotograffa habia sido
aplicada (documentacién y vigilancia, interven-
cion terapéutica, aprendizaje, docencia y evalua-
cién), concluyendo en su investigacién que puede
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ser utilizada como método para docencia, aprendi-
zaje o como método de observaciéon y Wang
(2004), también utiliza la fotografia como herra-
mienta pedagdgica para mejorar la profesionalidad
de los estudiantes de medicina.

Pardue (2005), utiliza las galerias de arte como
seminario para el aprendizaje de alumnos de enfer-
meria, estimulando el desarrollo de habilidades
mediante la observacion de las obras de arte y su
andlisis iconografico, y Kirklin (2007), a través de
un estudio comparativo realizado con médicos y
enfermeras, y cuyo objetivo ha sido averiguar si
perfeccionan sus habilidades a través de la obser-
vacidn de fotos, concluyendo que la rama de inter-
vencién las mejord y; también Arnold (2006), a
través de la biografia de Van Gogh, incluida la
patologia del artista, analizando y estudiando sus
obras, ha creado una Web con pinturas e ilustracio-
nes, cuyo objetivo principal es que sirva para la
educacion de los alumnos de medicina. Nelson, et
al (2006), consideran las fotografias de procesos
patolégicos (quemaduras), ttiles para el aprendiza-
je de los miembros de un equipo multidisciplinar,
al poder observar la valoracién y evolucion de cier-
tas heridas y complicaciones.

METODOLOGIA

El 4rea de estudio se centra en Espafia. El mate-
rial iconografico que se va a utilizar para verificar
o refutar las hipétesis es tanto civil como religioso,
obtenido mediante busqueda iconografica, en el
Museo Nacional del Prado, Museo Arqueolégico
Nacional de Madrid y Pinturas rupestres del Arco
Mediterraneo de la Peninsula Ibérica, analizandolo
desde principio de la historia hasta nuestros dias, y
organizados por categorfas como son: pintura y
escultura en todas su formas.

Las variables, también estdn distribuidas por
categorias y corresponden a las caracteristicas de la
relacién de ayuda como forma de comunicacién
terapéutica, actitudes, tanto facilitadoras como ela-
boradoras, fases de la relacién y técnicas.

Los datos cualitativos se han recogido a través
de la observacién de las obras de arte selecciona-
das. Para analizar las iconografias, se llevan a cabo
dos tipos de andlisis; el iconografico, propiamente
dicho, y el antropolégico.

Para realizar el, andlisis, se ha utilizado la inter-
pretacion iconografica propuesta por Panofsky

(1995) y los esquemas propuestos por Siles (1999);
para el andlisis cualitativo de datos se ha utilizado
el programa ATLAS/ti, version 4.1 para Windows.

RESULTADOS

Se han analizado 87 obras de arte, desde el neo-
litico hasta el primer tercio del siglo XX.

El nimero de iconografias donde aparece la
relacién de ayuda son 9, siendo las mds antiguas
del siglo XI y la mas reciente del XIX; 6 son de
naturaleza religiosa y 3 de naturaleza civil, 6 de
ellas pertenecen a la escuela espaiiola y 3 a la fla-
menca.

En la arqueta de San Felices, formada con pla-
cas de marfil, del siglo XI, en una de estas piezas y
distribuida en dos partes, en la inferior, se repre-
senta la curacién del hijo de la viuda y en la supe-
rior la madre agradeciendo al santo su interven-
cién, interpretindose como un momento de escu-
cha activa; el grupo iconografico del santo con la
madre y el hijo en el momento del milagro también
se puede interpretar como respeto célido, por las
actitudes de ambos.

El arca de San Millan de la Cogolla, relieve del
siglo XI, mozérabe de naturaleza religiosa como la
anterior, formado también por placas de marfil, se
observa al ciego que se aproxima y toca el relica-
rio ayudado por otro hombre que va detras de él,
interpretindose éste como un momento de acogida.
En otra placa de marfil de la misma arca se obser-
va un momento de escucha activa entre el santo y
la paralitica recién curada con el milagro.

En “la tabla de los pecados capitales” de El
Bosco, perteneciente a la escuela flamenca del
siglo XV y considerada como pintura religiosa, nos
interesa analizar dos detalles, en un lateral apare-
cen unas mujeres recogidas, sentadas alrededor de
una mesa, en sefial de recogimiento por el duelo al
que acompafan, interpretando el momento como
una primera fase de la relacién de ayuda informal.
El segundo detalle es la soberbia representada por
una mujer que se mira al espejo, interpretindose
como una técnica de reformulacion.

En “El descendimiento de la Cruz” de Van der
Weyden, pintura flamenca del siglo XV, también
de naturaleza religiosa, se adivina la actitud de
acogida de las Santas mujeres y San Juan que sos-
tienen a la Virgen desfallecida por el dolor de la
pérdida de su Hijo.
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“La adoracién del sepulcro de San Pedro mar-
tir”, de Berruguete, del siglo XV, observamos dos
actitudes, la empatia y el respeto célido por la con-
fianza y el respeto que hay entre el ciego y el laza-
rillo.

En el otro “Descendimiento” espafiol del siglo
XVI de Machuca se observa también una actitud
de respeto calido que al igual que la anterior la
Virgen con gran dolor en la cara y medio desma-
yada es sostenida por Marfa Magdalena y San Juan
para evitar que se caiga.

En el lienzo de Teniers, “La intervencion”, del
siglo XVII, flamenco, se interpreta como una acti-
tud de acogimiento y la escucha activa entre profe-
sional y paciente. El cirujano parece ayudar al
paciente a captar y hacer frente a sus problemas, es
como que con su mirada ayuda a disminuir la
ansiedad, da la impresién de que estdn solos.

En “La Recuperacién de la Bahia de Dos
Santos”, de Maino, del siglo XVII, de escuela
espafiola y naturaleza civil como la anterior, se
interpreta como una acogida al moribundo por
parte de los lugarefios.

En la pintura “Dofia Juana La Loca,” de
Pradilla, del siglo XIX, y de naturaleza civil, se
interpreta una actitud de empatia de los componen-
tes del séquito hacia la dama.

DISCUSION

Atendiendo a los objetivos del estudio, se ana-
lizan los resultados mds llamativos y las diferen-
cias entre los datos referentes a la relacién de
ayuda en las iconograffas analizadas. Conside-
ramos que el tipo de relaciéon de ayuda que se
observa es de tipo informal pues surge de forma
espontanea, estableciéndose segtin la necesidad del
momento y los objetivos se adaptan a la situacién
y tiempo, siendo reflejo puntual de un momento
que plasma el artista. Se puede decir que hay tanto
comunicacion verbal como no verbal, y que el cui-
dador es siempre informal.

ACTITUDES FACILITADORAS

Respecto a la escucha activa que aparece en
tres iconografias vemos que hay actitud de com-
partir en ambos casos, demostrando al ayudado
que estd ahi, observandose miradas, gestos y pos-
turas, pero por el contrario no se puede ver el
mecanismo de la reformulacion. En los relieves del
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arca de San Milldn y en la arqueta de San Felices,
el agradecimiento como efecto de la ayuda recibi-
da, de haber escuchado las suplicas para la cura-
cién, hay un intercambio, pues la paralitica y el
hijo de la viuda se han curado y el santo se ha
engrandecido. En La operacién de Teniers, hay un
estado de receptividad en el paciente, donde el pro-
fesional le ayuda a captar y hacer frente a sus pro-
blemas.

ACTITUDES ELABORADORAS

En el respeto cdlido hay tres referencias, se
observan tnicamente las actitudes propias de la
comunicacién que demuestran al cliente o ayudado
toda la consideracién que el cuidador le concede
como es el contacto visual o la atencién a lo que
dice, postura, actitud de respeto y confianza en
adoracién al sepulcro de San Pedro, martir, Arca
de San Felices, Descendimiento de Machuca.

De la empatia, bien como actitud o como fase
hay dos referencias, que resultan dificil de inter-
pretar y nos tenemos que centrar en las evidencias
del ayudado, es decir lo que expresa explicitamen-
te e intentar buscar sus sentimientos, y solo vemos
las miradas en el comportamiento no verbal y en el
contacto de las personas tanto del ayudado como
del cuidador, en “Doia Juana la Loca”,el nivel de
comprension sobrepasa el problema, entendiendo
en el ayudado su manera de vivir y pensar la difi-
cultad; interpretdndose como una actitud de empa-
tia de los componentes del séquito hacia la dama;
en la “Adoracién al sepulcro de San Pedro”, hay
miradas de carifio y manera de acompafiar y suje-
tar el cayado y como se apoya el peregrino en el
lazarillo (Acompafiamiento), no hay comunicacién
verbal, pero si contacto que resulta igual de qtil.
Segun afirma (Bermejo, 1998) podemos inferir,
como en algunas iconografias el ayudante o cuida-
dor penetra en la experiencia que el otro estd
viviendo, llegando incluso a identificarse con €l.

En cuanto a la acogida como una primera fase
de la relacién de ayuda informal hay seis referen-
cias, principio de aceptacién en el arca de San
Millan donde el ayudante le tiende la mano segura,
es un hombre que camina detras del ciego ayudan-
dole a llegar hasta el relicario, tanto en el arca de
San Millan o en la adoracién del sepulcro de San
Pedro matrtir, el hecho de que el ciego toque el reli-
cario puede interpretarse como un recurso, la fe; en
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algunos casos, éste y otros recursos quedan secues-
trados y cuando se descubren sirven de ayuda, as{
mismo el hecho de apoyarse en alguien también le
sirve como guia para que utilice esos recursos pro-
pios. En la soberbia del Bosco, con la visién de si
misma en el espejo, éste puede significar el propio
ayudante, en lo positivo y en lo negativo.

En los Descendimientos de la Cruz de Van der
Weyden y Machuca miradas de tristeza y de gran
dolor en la Virgen que es ayudada por Maria
Magdalena y San Juan; solo nos podemos centrar
en el comportamiento no verbal de las dos partes,
quedando reflejado y observandose la necesidad de
ayuda en la mirada o el aspecto triste,
.Acompafiamiento y respeto en el momento en que
se aproxima la muerte en la Tabla de los pecados
capitales. En La operacion de Teniers el profesio-
nal, ayuda al paciente a captar y hacer frente a sus
problemas, con la mirada le ayuda a disminuir la
angustia y preocupacion, da la impresiéon de que
estan solos. En la Recuperacién de la Bahia de dos
Santos, hay una acogida al moribundo por parte de
los lugarefios.

Respecto a las fases de la relacion de ayuda
informal, en la primera fase, hay un comporta-
miento no verbal de la persona que revela la nece-
sidad de ayuda, con la mirada de esperanza del
ciego y la del lazarillo que le atiende en la
Adoracién al sepulcro de San Pedro martir, tam-
bién se podria interpreta una primera fase del acer-
camiento en el acompafiamiento a un duelo, en la
Tabla de los pecados capitales, la acogida también
enumerada anteriormente.

En la segunda fase que se entiende la empatia
como una fase, ya se ha enumerado.

En la tercera fase o de conclusién hay dos refe-
rencias, en el Arca de San Felices y en la de San
Millan, aparecen los ayudados agradeciendo la
ayuda recibida, sujetando entre sus manos las del
santo.

En cuanto a técnicas, la tnica que se ha obser-
vado es la de reformulacién, bien como técnica o
como actitud, en la tabla de los pecados capitales,
donde se observa la percepcién que tiene la mujer
de si misma, que es captada, transmitida y obser-
vada en el espejo donde se mira.

CONCLUSIONES

La iconografifa constituye una fuente para ana-
lizar la relacion de ayuda desde la perspectiva de
Virginia Henderson.

La relacion de ayuda, esta presente a lo largo de
la historia en las fuentes iconogréficas, siendo el
siglo XI, la primera iconografia referencia en la
muestra estudiada.

Es un trabajo pionero en el marco de la
Enfermerfa al instrumentalizar un Modelo de
Enfermeria (Henderson), para realizar una inter-
pretacion iconografica de la enfermeria. Por lo que
hay que profundizar en esta temdtica vinculando la
iconografia y los cuidados de salud.
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ANTROPOLOGIA

DIFERENTES PERCEPCIONES DE LA SALUD Y ENFERMEDAD
ENTRE PROFESIONALES Y USUARIOS DE PROGRAMAS DE
EDUCACION SANITARIA EN HIPERTENSION Y DIABETES.
UNA VISION ANTROPOLOGICA

Pablo Lépez Casanova. Elche (Alicante)*, Manuel Rodriguez Palma. (Cadiz)*,
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DIFFERENT PERCEPTIONS IN HEALTH
AND ILLNESS AMONG PROFESSIONALS

AND CLIENTS OF  SANITARY
EDUCATIONAL PROGRAMMES WITH
REGARDS TO HYPERTENSION AND
DIABETES. AN ATHROPOLOGICAL VIEW.

SUMMARY
Aims

Using an etnographic method as information
source between clinical patients — professionals,
specify possible differences of approaching those
types of illnesses quantifying the use of alternative
treatments.

Material and Method

A qualitative study of an ethnographic course,
by means of a semi-structured survey, provided to
12 users of HTA and DM (6 & 6) programmes in

Primary Health Centres, as well as to 12 profes-
sionals responsible for such programmes.

Outcomes

An interview to 12 patients (6 hypertension
ones & 6 diabetics), also to 12 professionas of the
same Health Centres. Both hypertension patients
and diabetics do associate the origin of their ill-
nesses to their previous life style, associated to cer-
tain events which left traces in their personalities.
Professionals on their part, find a biologicist expla-
nation.

Conclusion

The importance of obtaining data and personal
experience by means of the ethnographic method,
helps us to understand the real life in which
patients live, their believes, their habits, their life
styles, their relationship towards their illnesses,
their needs, their different ways of thinking and
their feelings. The patients’ pathologies causes
immmersed in their programmes, seem to be not
extremely coincidental to those of their nursing
professionals, or at least, they are not expressed in
a simliar way.

Key words: Differences of health, education pro-
gram, anthropology, interview, ethnographic, High
Blood Pressure, Diabetes
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RESUMO
Objetivos

Utilizando o método etnografico como fonte de
informacdo no encontro clinico paicente-profissio-
nal, os objeivos foram detalhar se existem dife-
rencas de abordagem das enfermidades entre os
sujeitos envolvidos no estudo e quantificar a utili-
zacdo de tratamentos alternativos.

Material e método

Trata-=se de estudo de natureza qualitativa e
abordagem etnogréfica, utilizando-se a entrevista
semi-estruturada com 12 usudrios dos programas
de HTA e DM (6 e 6 sujeitos, respectivamente), em
Centros de Saidde de Atencao Primaria e envolven-
do 12 profissionais responsdveis por aqueles pro-
gramas.

Resultados

Entrevistados 12 sujeitos (sendo 6 hipertensos
e 6 diabéticos) e 12 profissionais dos Centros de
Satde. Os pacientes hipertensos coincidem com os
diabéticos ao associarem a origem da enfermidade
e o estilo de vida anterior ao adoecimento, bem
como determinados acontecimentos que deixaram
sinais em sua pessoa. Os profissionais encontram
uma explicacdo biologicista.

Conclusdes

A importancia de obter dados e vivéncias, por
meio do método etnografico, ajuda-nos a compre-
ender a realidade na qual vivem esses pacientes,
levando em considerag@o suas crengas, costumes e
estilo de vida, bem como a relagdo desses fatores
com as enfermidades, necessidades, maneiras de
pensar e sentimentos dos sujeitos envolvidos no
estudo. As causas das patologias dos pacientes,
que se encontram inseridos nesses programa,s
parecem nao coincidirem demasiadamente, ou pelo
menos, nao siao exteriorizadas da mesma maneira
que os profissionais de enfermagem envolvidos o
fazem.

Palavras- chave: Diferencas de saide, programa

de educagdo, antropologia, entrevista etnografica,
Hipertensao, Diabetes.
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RESUMEN
Objetivos

Utilizando el método etnografico como fuente
de informacioén en el encuentro clinico paciente-
profesional, detallar si existen diferencias de abor-
daje de las enfermedades entre ellos y cuantificar
la utilizacién de las medicinas alternativas.

Material y método

Estudio cualitativo de trayectoria etnografica,
mediante encuesta semiestructurada realizada a 12
usuarios de los programas de HTA y DM (6 y 6) en
Centros de Salud de Atencién Primaria y a los pro-
fesionales responsables de los mismos.

Resultados

Entrevista a 12 pacientes (6 Hipertensos y 6
diabéticos) y a 12 profesionales de los centros de
salud de los mismos centros de salud. Los pacien-
tes hipertensos coinciden con los diabéticos en
asociar el origen de la enfermedad, tanto a su esti-
lo de vida anterior como a determinados aconteci-
mientos que han dejado huella en su persona. Los
profesionales encuentran una explicacién biologi-
cista.

Conclusiones

La importancia de obtener datos y vivencias
por medio del método etnogrifico, nos ayuda a
comprender la realidad que viven los pacientes, sus
creencias, costumbres, estilos de vida, su relacion
con la enfermedad, sus necesidades, sus formas de
pensar y sus sentimientos. Las causas de las pato-
logias de los pacientes que se encuentran inmersos
en sus programas, parece que no coinciden dema-
siado, o por lo menos, no son expresados de la
misma forma que los profesionales de enfermeria.

Palabras clave: Diferencias de salud, programa
de educacién, antropologia, entrevista etnografica,
Hipertension, Diabetes.

INTRODUCCION

Las enfermedades crénicas son aquellas que no
tienen curacion, pero que necesitan un control ade-
cuado, para no presentar efectos graves en el desa-
rrollo de las mismas. Segin la Encuesta Nacional
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de Salud para el Afio 2003, en Espaiia, el 12,28%
de la poblacién sufre Hipertension Arterial (HTA)
y el 5,02% Diabetes Mellitus (DM). Es importante
tener en cuenta que estas dos enfermedades créni-
cas, suelen debutar o diagnosticarse tras una mani-
festacion grave (infarto, ACV, hiperglucemia,
etc...); por tanto puede asumirse que el 6ptimo con-
trol y la deteccién adecuada de las mismas deberdn
ser la prioridad de cualquier sistema de salud. Los
actuales programas de crénicos y las carteras de
servicios sanitarios de todas las Comunidades
Auténomas incluyen consultas de atencién a la
poblacion con hipertensién y diabetes, asi como
campafas especificas de deteccion temprana.

Dentro de este contexto, la informacion se con-
vierte en la herramienta adecuada para la obtencién
de conocimientos sobre estas enfermedades, aun-
que cuando informamos, simplemente transmiti-
mos conocimientos. El proceso educativo es algo
mucho mds complejo; en el aprender influyen mul-
tiples factores: cognoscitivos, personales (edad,
nivel de instruccién, creencias, experiencias de
enfermedades anteriores, factores psicoldgicos,
etc.), ambientales (familia, amigos, trabajo, ocio,
recursos,...), etc. El aprendizaje se realiza en tres
niveles: el cognitivo (conocimiento), el afectivo
(creencias, experiencias, actitudes) y el psicomo-
tor; por lo tanto nuestra metodologia de trabajo y
nuestras actividades en educacién para la salud
deben contemplar todos estos factores menciona-
dos. Pero no sélo la educacion puede llegar a ser
una barrera compleja, sino que la propia concep-
cién de la enfermedad dispone de diferentes ver-
siones, segln la viva el profesional o el paciente.
Desde la perspectiva interpretativa de la antropolo-
gia contempordnea se han realizado numerosos
esfuerzos en este sentido, como el desarrollado
para integrar los conceptos de enfermedad (disea-
se), padecimiento (illness) y disfuncién social
(sickness).

En el intrincado trayecto salud-enfermedad, la
mirada antropoldgica se ha propuesto dilucidar la
discrepancia entre la enfermedad y el padecer.
Eisenberg (1977) y Kleinman (1980) han integrado
los conceptos de enfermedad (disease), haciendo
referencia al modelo bioldgico, como la alteracién
o disfuncién de drganos o sistemas, padecer (ill-
ness), como una categoria que incorpora la expe-
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riencia y la percepcién, y malestar (sickness),
como el producto de la relacién de los anteriores
(malestar igual a enfermedad mds padecimiento),
enfatizando la importancia del padecer en su con-
notacidn social y cultural. De esta manera, el pade-
cimiento se convierte en una experiencia con sig-
nificado para cada individuo dentro de la red de
significados inherente a cada cultura en particular.

En esta linea, los estudios en torno a la dimen-
sion cultural de la enfermedad (illness) (Kleinman
A, Eisenberg L, Good B, 1978), (Kleinman A,
1980) han puesto en evidencia la existencia de
“modelos explicativos” distintos para los profesio-
nales de la salud, el curandero, el enfermo y su
familia o red social, pero no tan distintos como
para que puedan ser considerados absolutamente
independientes entre si.

Ante cualquier episodio de enfermedad todos
los que participan en él —paciente, familia, los
diversos profesionales sanitarios,... —tienen deter-
minadas ideas sobre una serie de cuestiones rela-
cionadas con lo que estd pasando y su tratamiento
mds adecuado. Estos modelos explicativos estdn
formados por ideas sobre la etiologfa de la enfer-
medad, el modo y tiempo de inicio de los sintomas,
la fisiopatologia de la enfermedad, la historia natu-
ral y severidad de la dolencia y el tratamiento apro-
piado para la enfermedad (Kleinman A, 1980).

Estos modelos explicativos han de ser entendi-
dos en su contexto —es decir, para un individuo
concreto, una dolencia concreta y un tiempo con-
creto—, y que ademds, a menudo cambian y son
influidos por experiencias individuales importan-
tes a la hora de tomar decisiones, pero que no
determinan mecdnicamente el comportamiento
(Ballester, 1992, Gomes 2002).
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Por todo ello, en la relacion asistencial, se hace
necesario conseguir acuerdos a partir de la con-
ciencia mutua de la existencia de diversos modelos
explicativos por parte de los agentes implicados
(Comelles JM, 1987).

Utilizando el método etnogréfico como fuente
de informacién en el encuentro clinico paciente-
profesional, los objetivos de este trabajo son deta-
llar si existen diferencias en la concepcion y abor-
daje de las enfermedades entre ambos agentes y
cuantificar la utilizacioén de las medicinas alternati-
vas por los primeros.

PACIENTES Y METODOS

Estudio cualitativo de trayectoria etnografica,
mediante encuesta semiestructurada realizada a
usuarios de los programas de HTA y DM en
Atencioén Primaria y a los profesionales responsa-
bles de dichos programas. Se utilizé la observacién
participante con la entrevista realizada a tal efecto.
La eleccién de los centros dependi6 de la proximi-
dad de los entrevistadores a los mismos.

Los participantes debian estar diagnosticados e
incluidos en los programas de DM y HTA de los
centros de salud elegidos. Tanto los usuarios como
los profesionales fueron elegidos al azahar, previa-
mente a la obtencién de su consentimiento e invi-
tacion a participar en el estudio.

El grupo de investigacién estaba integrado por
6 enfermeros que adoptaron el papel de observado-
res participantes en las consultas de programas de
cronicos de los distintos Centros de Salud, efec-
tuando cada investigador 4 entrevistas.

Las entrevistas a los usuarios constaban de
varios apartados en los que se interrogaba sobre
variables sociodemogréficas, etiopatogenia, com-
plicaciones, evolucidn, riesgos y tratamiento y una
parte final sobre utilizacion de medicinas alternati-
vas. Estas entrevistas se realizaron en el momento
de la consulta programada al efecto en cada pro-
grama, con una duracién aproximada de 30 a 45
minutos.

Se considerd la formalizaciéon del consenti-
miento verbal para la participacién en el estudio, se
garantiz6 el anonimato de las mismas y los princi-
pios éticos en la investigacion.

Las entrevistas a los profesionales constaban de
preguntas sociodemograficas y otras relacionadas
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con las expectativas y percepcién de los profesio-
nales respecto a la enfermedad del paciente. Las
entrevistas se realizaron posteriormente a la reali-
zacion de las consultas programadas, en horario
laboral y en el centro de trabajo.

Todas las entrevistas fueron transcritas textual-
mente y posteriormente codificadas en apartados.
Para las entrevistas de los usuarios se codificaron
en: cuestiones de etiopatogenia, complicaciones,
evolucion, riesgos, relacionadas con el tratamiento
y utilizacién de medicinas alternativas. Para los
profesionales: conocimiento del origen de la enfer-
medad, auto-seguimiento de la misma, gravedad
percibida, conocimiento sobre utilizacién de medi-
cinas alternativas y prondstico percibido y espera-
do.

RESULTADOS
Grupo pacientes HTA y DM

Se entrevist6 a 12 pacientes (6 Hipertensos y 6
diabéticos) de los Centros de Salud de: C.S.
Altabix (Elche), C.S. el Olivillo (Céadiz)
Consultorio de Rafal (Alicante), C.S. Calamocha
(Teruel), C.S. Totana (Murcia), C.S. Petrer
2(Alicante).

La distribuciéon global por sexos fue, HTA:
66,7% hombre y 33,33% mujeres; DM: 50% hom-
bre y 50% mujeres, en cuanto a la edad en HTA
65,33+13,63 afios (44-77) y en DM 60+16,26 afios
(40-77). El tiempo de diagndstico fue para HTA:
8+2,75 afios (4-12) y para DM: 6,17+3,65 afios (2-
12), en cuanto al tiempo de permanencia en el pro-
grama, los de HTA llevaban 4,67+2,42 afios (1-7)
y los de DM 3,83+1,94 (2-7).

Con respecto al nivel de estudios encontramos
s6lo una persona analfabeta, 4 que saben leer y
escribir, 3 con estudios primarios, 2 con secunda-
rios y 2 con estudios superiores, mientras que en lo
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relacionado a la ocupacién actual, 5 personas se
encontraban en activo y 7 estaban jubilados.

Grupo Profesionales

Se entrevistd a 12 profesionales de enfermerfa
de los centros de salud anteriormente mencionados
responsables de los programas de HTA y DM.

La distribucién por sexos fue: 66,7% mujeres y
33,33% hombres, con una edad media de
37,75+6,57 ailos (29-48).

Analisis de las respuestas de los pacientes hiper-
tensos
Etiopatogenia:

En la primera pregunta sobre ;Qué es la tensién
elevada para usted?, la mayoria de los pacientes lo
refieren como “que trabaja mucho el corazén o
“estds acelerada”, un paciente dice no saber y otro
describe como la tensién elevada

Segtn los pacientes encuestados las causas que
provocaron su hipertension fueron:

Habitos de vida no saludable, muerte del mari-
do, problemas de drogas de un hijo y un paciente
nos cuenta como a €l sélo le sube al ir al médico,
otro de los pacientes dice no saberlo y que se ente-
r6 “cuando salié un derrame en el 0jo”.

En cuanto a cémo han determinado la causa
que le sube la tension, 5 pacientes dicen no saber-
lo y s6lo la paciente a la que se le muri6 el marido,
refiere la misma causa como determinante para que
le suba la tensién.

En la pregunta de ;por qué cree que padece ten-
sion alta?, la causa hereditaria es la principal y dos
pacientes refieren a la “mala vida” su razén.

Respecto a la relacion que existe entre la sangre
y la tension arterial, todos los pacientes, menos
uno, contestaron afirmativamente, dando distintas
explicaciones a esta relacion:

Cinco pacientes dicen que existe una relacion,
pero no saben cudl. La atribuyen a “tener la sangre
gruesa”, “nervios” o “velocidad” en la sangre y
“palpitaciones”

Complicaciones, evolucion, riesgos:

Todos los pacientes afirman y describen que la
hipertensiéon pueda dar lugar a complicaciones
como trombosis, infarto de corazén, infartos y
hemorragias cerebrales.

Al problema que mds temen es al infarto y
“quedar tonta” y ser una carga para la familia.

Tratamiento:

5 pacientes toma la medicacién tal y como el
médico se la prescribe, un paciente nos dice que
“hace lo que da la gana” y se administra la medi-
cacion s6lo “cuando la necesito que me conozco
muy bien”. De 5, 4 realizan algin procedimiento
para bajarla que no es farmacoldgico como comer
sin sal, comer menos, andar... , el paciente de
Calamocha, utiliza “infusiones de tomillo” para
bajarla ocasionalmente y otro paciente usa el
“limén”.

Para todos ellos la dieta es importante en el
control de la tensién, todos conocian que la sal
“sube la tension” y “el estar gordo” también.

Todos los pacientes coinciden en afirmar que
no pueden dejar el tratamiento y que es para siem-
pre. En cuanto a si pudieran dejarlo si fueran jéve-
nes, ninguno lo asevera y un paciente comparan la
juventud con “el funcionamiento mejor” del orga-
nismo.

La valoracién que los pacientes hacen del pro-
grama de atencién a su proceso es buena, conside-
rando adecuada la existencia de una enfermera mas
que de un médico. Un paciente no lo considera
conveniente y a otro no le gusta el horario.

En los comentarios finales un paciente sugirié
la posibilidad de ir a la farmacia directamente a
buscar los medicamentos en vez de ir cada vez al
médico.

Utilizacion de medicinas alternativas (Sector
Folk):

Solo un paciente (C.S. Rojales) dice haber ido
al curandero, pero con su nieta, debido “al mal de
0jo”; el resto de los encuestados dicen no confiar
demasiado en los curanderos.

Analisis de las respuestas de los pacientes dia-
béticos
Etiopatogenia:

Todos los encuestados relataron la diabetes
como un aumento del aziicar en sangre y para ellos
tener diabetes era sinénimo de “no poder comer lo
que quiero”. En cuanto a las causas que éstos refie-
ren como origen de su enfermedad, destacamos los
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habitos de vida y el comer mucho. Un paciente nos
dice que tiene diabetes” porque le ha tocado™.

En cuanto a la relacién sangre-diabetes, todos
coinciden en la afirmacién de que la relacién es
que la sangre lleva el azicar, pero nada maés.

Respecto a la posible mayor complicacién de
las heridas e infecciones en personas diabéticas, 4
de los pacientes lo atribuyen “al azicar”, uno no
sabe por qué y otro piensa que no tiene ninguna
relacién. En cuanto al tiempo de curacién coinci-
den en que el azdcar “no deja curar” como a las
personas que no lo tienen.

Complicaciones, evolucion, riesgos:

Todos los diabéticos entrevistados perciben la
enfermedad como una amenaza seria para su salud.
De éstos, 4 temen principalmente como complica-
cion de su diabetes el que “se queden ciegos™; a los
otros 2 les preocupa el que les corten una pierna y
todos piensan en que pueden entrar en coma y
morirse.

La totalidad de los encuestados atribuyen sus
problemas de salud fundamentalmente a la diabe-
tes, como “problemas en la vista y los 0jos”, ampu-
taciones, “y problemas en los pies”.

Los pacientes describen como medio de actua-
cion del azicar, el dafio progresivo que hace en
todo el organismo, mientras que un paciente dice
que no sabe como actua.

Tratamiento:
DIETA:

Todos los pacientes se controlan con dieta y el
conocimiento sobre los alimentos permitidos es
aceptable. El azicar, la bolleria y los helados son
los alimentos que detectan como prohibidos y 4
pacientes se quejan de “que no pueden comer tanto
pan como quisieran”. Un paciente refiere “pasarse”
en los convites “porque por una vez...”

2 encuestados dicen que es mds importante el
tipo que la cantidad, sin embargo el resto describen
la variedad y la cantidad como lo mas adecuado.

EJERCICIO:

Todos los encuestados coinciden en que los
diabéticos deben realizar algin tipo de ejercicio
como “andar”; pero sélo 3 de ellos lo practican y
uno realizd yoga.
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CUIDADOS CORPORALES:

3 pacientes sefialan el cuidado de los pies como
muy importante, uno s6lo dice que evitar el alcohol
y no fumar es lo tinico que hace y los dos restantes
reconocen su importancia pero no especifican.

TRATAMIENTO FARMACOLOGICO:

La mayoria de los encuestados dicen conocer
c6mo actdan los antidiabéticos orales y la insulina,
“sirven para bajar el azicar” y un paciente afirma
“que la desintegra”, refiriéndose a la insulina. Una
de las pacientes se atemoriza cuando habla de la
insulina y achaca a ésta el quedarse ciega si se
tiene que pinchar insulina algin dia “es lo peor”.
Ninguno se atreve a describir cémo acttian los anti-
diabéticos orales y la insulina.

En cuanto a qué hacen para controlar el aztcar,
todos nos cuentan que lo mejor es la dieta y el ejer-
cicio.

CONTROL:

Todos los pacientes, a excepcion de una sefiora,
se controlan ellos mismos con “el aparato” y van
también al centro de salud a que se lo haga la
enfermera. Dos refieren también controles por su
médico de familia dos veces al afio.

La paciente que no se los hace, dice que ella no
quiere pincharse en casa para ver el azucar, prefie-
re que lo haga la enfermera.

Los resultados recogidos se los ensefian a la
enfermera el dia de los controles y s6lo uno refiere
ir también al médico siempre.

Ninguno de los pacientes modifica el trata-
miento sin consultar, y uno modifica la dieta. Las
respuestas de los pacientes respecto a los proble-
mas que se pueden plantear debido al consumo de
antidiabéticos y la administracién de insulina fue-
ron: “bajada de azdcar”, “coma” y “flojedad”.

Todos saben qué sintomas pueden experimen-
tar si disminuye la cifra de azicar en sangre: “des-
mayos, sudores, hambre, mareos...” y cuando esto
ocurre todos coinciden en que deben “comer azu-
car, tomar zumos o caramelos”, por lo que 4 de los
pacientes llevan siempre encima.

Todos dicen tomar la medicacién que ha pres-
crito el médico y ninguno lo abandona o disminu-
ye si tiene bajo el azicar. Los procedimientos para
poder disminuir el azicar son la dieta y el ejerci-
cio, coincidiendo todos los encuestados en esto.
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La dieta tiene una importancia capital para
todos y un paciente describe que segin lo que
comes “sube o baja”

Unicamente un paciente espera que con los
avances se pueda curar su diabetes y en cuanto a la
juventud y diabetes una participante asegura que si
“tienes diabetes de joven es mucho peor”

Todos los encuestados acuden al programa de
diabetes y se encuentran bastante satisfechos con
las enfermeras en detrimento del médico.

Utilizaciéon de medicinas alternativas (Sector
Folk):

Un paciente si ha acudido por sus problemas
relacionados con la diabetes.

Acudié por una herida que no curaba a un hom-
bre-sanador de 45 afios en Cartagena. Le traté con
palabras e hierbas, se encontrd con tres personas
mds en la consulta y lo dej6 porque empeord. No le
cobré y le dio la voluntad. No volveria otra vez
pero si cree que el herbolario puede tener remedio
para su enfermedad.

Dos pacientes mds refieren que si alguien les
contara que va bien, no dudarian en ir. El resto no
se fia de los curanderos.

Analisis de las respuestas del personal sanitario
que atendio a los pacientes hipertensos

El personal de enfermeria responsable de los
programas de hipertensos estaba formado por 4
mujeres y 2 hombres, con edades comprendidas
entre 29 y 45 afios.

Interrogados sobre la etiologia de la HTA de
sus pacientes, informaron que tres eran de etiologia
esencial, y el resto por obesidad y arterioesclerosis.

Los principales riesgos descritos por las enfer-
meras, relacionados con la HTA, son los cardio-
vasculares y renales. Todas pensaban que estos
pacientes nunca podran dejar el tratamiento y que
su situacion era incluso susceptible de empeorar.

So6lo un profesional asegura que el paciente
sigue correctamente todo lo estipulado, el resto
opina que si toman la medicacién pero no llevan un
adecuado seguimiento de la dieta.

Ningin profesional cree que sus pacientes uti-
lizan ni han utilizado ningun tratamiento alternati-
vo para disminuir la tension.

La gravedad de la HTA en una escala de O a 10,
se encuentra estimada en 4,83+ 1,9 (3-8).

Analisis de las respuestas del personal sanitario
que atendio a los pacientes diabéticos

El personal de enfermeria responsable de los
programas de diabéticos estaba formado por 4
mujeres y 2 hombres, con edades comprendidas
entre 29 y 48 afios. Preguntados sobre las causas de
la DM en los pacientes entrevistados, obtenemos
que:

- Dos pacientes de etiologia hereditaria

- Uno de causa desconocida.

- Dos por causa de su obesidad.

- Uno por malos hébitos.

Segun el modelo explicativo del personal de
enfermerfa, los riesgos que se tienen por ser diabé-
tico son: retinopatias, nefropatia y polineuropatias
diabéticas, coma cetoacidético, hiper-hipogluce-
mias e infecciones.

Todos los profesionales afirman que ninguno
de sus pacientes podrd dejar nunca el tratamiento.
Todos los enfermeros menos uno, sostienen que
sus pacientes siguen correctamente las medidas
higiénico-sanitarias adecuadas, ademds creen que
ninguno de sus diabéticos utiliza o ha utilizado
algin tratamiento alternativo para disminuir su
enfermedad.

En cuanto a la gravedad de la diabetes, los pro-
fesionales la estiman en una media de 4,33+ 0.81
(3-5)

DISCUSION
La importancia de obtener datos y vivencias
por medio del método etnografico nos ayuda a
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comprender la realidad que viven los pacientes, sus
creencias, costumbres, estilos de vida, su relacion
con la enfermedad, sus necesidades, sus formas de
pensar y sus sentimientos. El completar este estu-
dio etnogréfico con la visién de los profesionales
que atienden a estos pacientes nos descubre las for-
talezas de los mismos y sus debilidades, que nece-
sitan ser descritas y analizadas para avanzar en la
mejora de la educacién que ofrecemos.

Vision desde los pacientes

En los discursos de los pacientes podemos
observar las diferentes manifestaciones sobre la
enfermedad, ya sea por las restricciones rutinarias,
de los habitos alimentarios considerados como
“normales” o por los miedos a la invalidez y muer-
te, que nos ayudan a la aproximacién del estudio
de las representaciones en el campo de las enfer-
medades crénicas.

Los pacientes hipertensos coinciden con los
diabéticos en asociar el origen de sus enfermeda-
des, tanto a su estilo de vida anterior como a deter-
minados acontecimientos que han dejado huella en
su persona.

El temor a la invalidez y la muerte aparecen
conjuntamente en las dos patologias, al igual que
sefialan en sus estudios Mufioz (2003) y Palma C
(2001), si bien ésta dltima centra su investigacion
en mujeres y en sus vivencias desde la identidad
femenina. En la hipertensién surge en estos uni-
versos el miedo a las complicaciones de la enfer-
medad que les producen invalidez, asociado al
miedo a depender de otras personas que se com-
plementa con el miedo a la muerte por el riesgo de
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enfermedad cerebrovascular. Para gran parte de los
pacientes la diabetes se perfila como amenaza al
futuro trayendo inseguridad y angustia. Todo ello
también genera inquietud y sufrimiento por los
cambios que deben hacer para modificar habitos
que afecta en sus relaciones por eso no desean per-
der su independencia y sienten incertidumbre en
relacion a las caracteristicas del cuidador que asu-
mirfa su cuidado y tomaria decisiones por ellos,
mostrando finalmente miedo a la incapacidad por
la pérdida de la red social.

Asi mismo, el conocimiento que poseen sobre
las acciones a tomar para bajar o subir tanto la ten-
sién como el azicar, les ofrece seguridad y control
sobre su enfermedad. Aunque la mayoria de estas
acciones provienen de la sabiduria popular, un
nimero importante de ellas las han obtenido de los
programas de los centros de salud.

El seguimiento y tratamiento correcto de su
enfermedad parece ser el adecuado, pero no pode-
mos olvidar las reacciones de rebeldia expuestas
por algunos pacientes, las cuales no hacen sino
corroborar, que nos encontramos con patologias
“dormidas” o pacientes en fases de negacién o
negociacién de su enfermedad.

En el campo de las terapias alternativas, se
puede observar una inclinacién al no uso de las
mismas en beneficio de la medicina oficial. S{
podemos observar por los comentarios, que los
paciente diabéticos podrian sentirse mds atraidos
por estas terapias, explicacion ésta que se podria
achacar a la creencia de que la diabetes se produce
por un exceso de azicar en la sangre y puede exis-
tir “alguna hierba o algo” que sea capaz de elimi-
narla, circunstancia que no se da en la HTA.

La satisfaccion de los usuarios con los progra-
mas y en concreto con las enfermeras, es alta.

Vision desde los profesionales

Las causas de las patologias de los pacientes
que se encuentran incluidos en sus programas,
parece que no coinciden demasiado, o por lo
menos, no son expresados de la misma forma por
usuarios y profesionales. Estos le encuentran una
explicacién biologicista con rasgos sociales o de
habitos de vida. Los riesgos derivados de estas
patologias coinciden con los expuestos por los
pacientes, sefial ésta, que nos indica que posible-
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mente los riesgos se educan y recalcan en los pro-
gramas pertinentes.

La percepciéon que tienen los profesionales
sobre el seguimiento de los tratamientos es confu-
sa. Todos, practicamente, coinciden en un buen
seguimiento farmacolégico y a su vez también
coinciden en el no seguimiento de las medidas
higiénico-sanitarias por parte de los pacientes. Hay
que recordar que salvo un paciente que admite no
seguir las recomendaciones, el resto no parece que
las incumplan.

En lo que si coinciden unos y otros es que no
podran dejar el tratamiento nunca, afianzando asi,
el estatus de cronicidad de las enfermedades. La
gravedad de las patologias se ve cuantificada
numéricamente entre los profesionales y sélo se
podrian comparar los datos si los pacientes hubie-
ran realizado la misma medicién, sin embargo la
cuantificacion de los profesionales sobre la grave-
dad puede ser positiva si se comparte dicha infor-
macién o se compara con la que perciben los afec-
tados; sélo asi podriamos llegar a la complicidad
total.

Se aprecia que los profesionales se centran
especificamente en los aspectos bioldgicos de la
enfermedad de los usuarios, poniendo de manifies-
to la complejidad inherente a abordar el padeci-
miento de la persona con una enfermedad crénica
desde los planos del disease, illness y sickness, tal
como expusieron Thorne et al (2002) en su meta-
estudio cualitativo sobre la experiencia de la enfer-
medad crénica.

Reflexiones finales

La atencién a los pacientes con enfermedades
crénicas deberia por tanto, establecer un modelo
que incorpore la visién antropolégica dentro de los
elementos necesarios para una calidad en la pre-
vencién y el control de los pacientes.

Como afirma Kleinman (1998), un acto tera-
péutico eficaz entre el enfermo y el profesional, es
el que se logra solo si la propuesta de recuperacion
se inserta en la vida simbdlica y cultural del enfer-
mo y si la intervencion es aceptable, significativa y
satisfactoria tanto para médicos como para pacien-
tes. En esta linea incide en la necesidad de que los
profesionales, en el encuentro clinico, expongan su
propio modelo explicativo y sean capaces de pedir-

le al paciente que también exponga el suyo. De
acuerdo con las discrepancias y acuerdos que
muestren ambos modelos, deberia pasarse a una
propuesta de accién basada en la negociacién y en
la priorizaciéon de los problemas del paciente
teniendo en cuenta su punto de vista de una forma
preponderante. Esto va a permitir introducir los
valores y las preocupaciones de los pacientes en el
encuentro clinico y en su resultado: la intervencion
o tratamiento a recomendar (Helman CG, 2000) .

Para ello, el primer paso es reconocer la subje-
tividad de la enfermedad, entendida como un pro-
ceso que es vivido de un modo particular por un
individuo con una serie de particularidades socia-
les y culturales; y el segundo paso es orientar el
papel del profesional al manejo de esa situacién
con el objeto de prestar un apoyo lo mds con-
gruente y competente posible con el padecimiento
(Martinez 2002).

Vemos que en la relacién paciente-profesional
se hace necesario conseguir acuerdos a partir de la
conciencia de la existencia de diversos modelos
explicativos por parte de cada actor. La empatia y
el compromiso son vitales para el desarrollo del
proceso de comunicacién por lo que destacar el
papel de la enfermeria, como sefialan los pacientes,
y ofrecerles mayor peso y visibilidad social, nos
ayudaria a prestar un enfoque mas integral de la
atencién y educacion de los individuos con enfer-
medades crénicas.
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BIRTH AND DEATH AT THE RIFF MOUN-
TAINS

SUMMARY

ultural values have a great influence on

human behaviour, offering the foundations

for decision making. It is important for nur-
ses to know the traditions of the different cultural
groups they care for. The im of this study is to
approach traditions and care around birth and
death in the muslim world, focusing on the north of
Morocco Riff mountains community. We have
carried out an etnographic study that shows certain
paralelisms beteween christian and muslim tradi-
tions around birth and death.

Key words: Culture, birth, death, muslim.

NASCIMENTO E MORTE DAS MONTAN-
HAS DO RIF

RESUMO
s valores culturais influenciam em grande
medida no comportamento humano pois
oferecem a base para todas as decisdes que

sdo tomadas. Para os profissionais de enfermagem
¢ importante o conhecimento das tradicdes de
saude dos distintos grupos culturais que cuidam.
Este estudo objetiva um aprofundamento acerca
das tradicdes e cuidados envolvendo as questdes
do nascimento e da morte no mundo mul¢umano,
centrando-nos nas comunidades das montanhas do
Rif, ao norte de Marrocos. Trata-se de um estudo
etnografico que desvela certos paralelismo entre as
tradi¢des mugulmanas e cristds no entorno ao nas-
cimento e a morte.

Palavras-chave: Cultura, nascimento, morte,
mul¢umano.

RESUMEN
l os valores culturales influyen en gran medi-
da en el comportamiento humano, ya que
ofrecen la base para todas las decisiones que
se toman. Para el personal de Enfermeria es impor-
tante el conocimiento de las tradiciones de salud de
los distintos grupos culturales a los que cuida. Este
estudio intenta un acercamiento a las tradiciones y
cuidados en torno al nacimiento y la muerte en el
mundo musulman, centrandonos en las comunida-
des de las montanas del Rif, al norte de Marruecos.
Hemos realizado un estudio etnografico que descu-
bre ciertos paralelismos entre las tradiciones
musulmanas y cristianas en torno al nacimiento y
la muerte

Palabras clave: Cultura, nacimiento, muerte,
musulman.

INTRODUCCION
En la provincia de Almeria uno de cada tres
nacidos en el tltimo afio es de madre no espafiola,
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mayoritariamente de madres marroquies (40% del
total de nacimientos de madres extranjeras) o suda-
mericanas (La voz de Almeria, 2007). El reto
de cuidar en una sociedad multicultural a menudo
fracasa porque falla la comunicacidn, por ignoran-
cia, por actitudes negativas o incluso por rechazo
hacia la diferencia cultural (Vila, 2004).

Los valores culturales influyen en gran medida
en el comportamiento humano, ya que ofrecen la
base para todas las decisiones que se toman, asi
como para evaluar las acciones propias y de los
demads (Chen y Starosta, 1998). Las creencias reli-
giosas se forman, al igual que las restantes, en el
influjo de la interrelacién del individuo con el
medio y pasan a integrar el complejo sistema de la
personalidad en forma de actitudes, interactuando
por ende, con la jerarquizacién motivacional; por
tanto, el conocer qué piensa, siente y realiza cada
persona miembro de una familia y de una comuni-
dad facilita a los agentes responsables de velar por
su salud las acciones a ejecutar (Gonzdlez, 2004),
es por ello que creemos interesante presentar este
estudio sobre las tradiciones y cuidados en torno al
nacimiento y la muerte en el mundo musulman,
para ellos hemos estudiado unas comunidades
rurales de la provincia de Alhucemas, al norte de
Marruecos.

El hecho de centrarnos en comunidades del
Magreb se justifica por el hecho de que hemos
encontrado que en diversos estudios realizados en
Espaifia los resultados muestran que el colectivo
peor evaluado es el de los inmigrantes magrebies
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(Navas y Cuadrado, 2005), (Gonzédlvez, 1997),
(Martinez y cols, 1996). Estos estudios reflejan
que la musulmana es la comunidad ubicada a
mayor distancia cultural de la occidental, existien-
do un rechazo a la religiosidad intensa que se atri-
buye a los musulmanes, porque se considera que
afecta demasiado a su vida cotidiana (Cea
D’ Ancona, 2002).

MATERIAL Y METODO

El principal objetivo que nos hemos marcado
en este estudio ha sido el de conseguir un acerca-
miento a las costumbres y tradiciones de salud en
el Islam, centrandonos especificamente en descri-
bir las pricticas tradicionales relacionadas con el
nacimiento y la muerte en una zona determinada de
Marruecos; las montafias del Rif.

Se ha utilizado un método etnogréfico, reali-
zando entrevistas en profundidad a informantes
clave de la comunidad estudiada, tanto mujeres
como hombres, y técnicas de observacion partici-
pante. Los temas tratados en las entrevistas han
versado en torno a los cuidados en torno al naci-
miento y la muerte, indagando sobre todo en los
usos tradicionales. Los datos obtenidos tras cada
entrevista y observacion han sido registrados en un
diario de campo, procediendo después a su codifi-
cacion y andlisis cualitativo. El procedimiento de
andlisis seguido en esta investigacién ha sido etno-
gréfico-descriptivo.

Se ha realizado una amplia busqueda bibliogra-
fica bajo los descriptores cultura, enfermeria y
musulmén-Islam en distintas bases de datos biblio-
grificas como MEDLINE, CINAHL, CUIDEN,
CUIDATGE y BDIE con los descriptores en dife-
rentes idiomas; castellano, francés e ingles para
centrar el tema de estudio.

La recogida de datos se ha realizado durante los
meses de agosto de 2006 y 2007 en el Daoar Ait
Hitcham, una zona rural de casas diseminadas en la
montafia a 20 Km. de la ciudad de Alhucemas, en
la zona Norte de Marruecos.

RESULTADOS
Datos sobre el Mundo Isldmico

El Islam es una de las tres grandes religiones
monoteistas del mundo junto con el cristianismo y
el judaismo. El Islam es la fe dominante en
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Marruecos asi como en otros muchos paises de
Africa, Oriente Medio y Asia, existen comunida-
des musulmanas en la mayoria de los paises del
resto del mundo. Es una religiéon universal que
abarca todas las nacionalidades del mundo, por lo
que no se deben confundir tradiciones y costum-
bres étnicas con Islam.

De los mas de mil millones de musulmanes que
hay en el mundo sélo un 20% son édrabes (de todos
los drabes un 10% no son musulmanes); drabe y
musulmén, por tanto, no son términos equivalen-
tes. Es muy importante saber que los musulmanes
no es un grupo homogéneo ya que se reparten por
todo el mundo con origenes culturales, politicos,
socioeconémicos y étnicos muy variados. Aunque
si existen unas practicas comunes a todo el mundo
isldmico que son importantes conocer ya que en el
Islam la religién orienta todas las facetas de la
vida; del nacimiento a la muerte incluyendo desde
el matrimonio y la familia a la politica, la econo-
mia y las relaciones sociales (Daneshpour, 1998).

Las Montafas del Rif

Hemos desarrollado el trabajo de campo de este
estudio en la poblacion rural llamada Daoar Ait
Hitcham, ademas de por la proximidad geografica
con Andalucia (menos del 100 Km.) por el conoci-
miento que tenemos de estas gentes. En esta zona,
al Norte de Africa, el paisaje es inquietantemente
similar al de Almeria, a Tabernas o a los campos de
Nijar; pitas, chumberas, montes 4ridos con mato-
rral. Lo que hace pensar en lo circunstancial de
haber nacido a uno u otro lado del Mediterrdneo.

La poblacién sobrevive de la agricultura y la
cria de algunos animales destinados para el auto-
consumo. La construccion tradicional de las
viviendas es la de adobe (piedra y barro), también
existen viviendas construidas con ladrillo y en
mejores condiciones de seguridad, pero éstas sélo
estdn al alcance de las familias en las que varios de
sus miembros han emigrado a Europa (Plaza,
2004). La mayoria de la poblacién de la zona es
analfabeta y extremadamente pobre. La asistencia
sanitaria estructurada no existe.

En las montafias del Rif viven los amazigh, les
gusta insistir en que ellos no son drabes sino bere-
beres y hablan con orgullo de su lengua, de sus
costumbres, sus valores y tradiciones que les vie-

nen de una cultura milenaria que ya habitaba esa
zona antes de la invasion drabe del siglo VIL

Usos culturales de los rifefios respecto al
Nacimiento y la Muerte
- El nacimiento

Las tradiciones referentes al puerperio y al
nacimiento son consideradas del dominio femeni-
no, el marido no participa ni estd presente durante
el parto. Las mujeres prefieren no ser atendidas
durante el parto por hombres, pauta cultural que
estd en relacion con la construccidn social del cuer-
po femenino, sinénimo de custodia del honor fami-
liar, y con la segregacion sexual del espacio en las
sociedades musulmanas tradicionales (Luque y
Oliver, 2005).

En la zona del estudio existia una partera hasta
hace unos 10 afios, en la actualidad la mayoria de
las mujeres se desplazan al hospital de la ciudad
para el parto. Tradicionalmente el parto se hacia en
la casa, como en otras partes del mundo la posicién
de la mujer era en cuclillas, sujetindose de una
cuerda colgada de una biga del techo y con la par-
tera detrds de ella.

Después del nacimiento de un nifio, algunos
padres musulmanes prefieren tomar la placenta y
enterrarla, aunque esta practica no es muy habitual
en las zonas urbanas si es comtn en la zona estu-
diada. Es costumbre que al nifio recién nacido se le
haga una llamada del rezo recitando unos versos
del Coran en el oido derecho poco tiempo después
del nacimiento. Tras el nacimiento una bandera
blanca ondeard sobre la puerta de la casa para
anunciarlo, en estas comunidades el nacimiento de
una nueva vida se considera una buena noticia para
toda la comunidad.

Es también tradicidn, a los siete dias de vida
afeitar la cabeza del recién nacido, matar un corde-
ro y poner nombre al recién nacido en una fiesta
Iudico-religiosa, Sbueh, en la que participa toda la
familia y el pueblo, es la presentacién a la comuni-
dad del nuevo miembro. Es lo equivalente al bau-
tismo catélico.

Los musulmanes consideran que un feto des-
pués de la edad de ciento veinte dias es un bebé
viable. Un aborto o una muerte intrauterina que
ocurra ciento veinte dias después de la concepcién
requerird un entierro. El Islam permite el aborto si
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el embarazo amenaza la vida de la madre (Hyder,
2003).

Las mujeres han de seguir la tradicién de no
ducharse en los diez dias siguientes al parto, en ese
tiempo sélo estd recomendado asearse con pafios
mojados. Esta costumbre recuerda a la costumbre
espanola de la cuarentena (costumbre que hoy dia
ya ha caido en desuso).

Las madres de esta zona suelen alargar la lac-
tancia materna al menos hasta el afio de vida.

La circuncision se realiza a todos los nifios, no
existe una edad para realizarla aunque debe ser
hecha antes de la pubertad, en esta zona se realiza
antes de los 5 afios de edad por un miembro deter-
minado de la comunidad preparado para ello.

- La muerte

La muerte se considera como un hecho predes-
tinado por Ald y supone el principio de la vida eter-
na. El Coran indica que la vida es la preparacién
para la vida eterna después de la muerte. El acce-
der a ella dependerd de que el individuo haya sido
un buen musulmén (creencia similar al Reino de
Dios cristiano).

Las familias con una fe mas profunda pueden
aparecer tranquilas y que aceptan la muerte al con-
siderarla como una decision divina, los musulma-
nes desaprueban cualquier asistencia médica que
pueda acelerar la muerte de un paciente, no aprue-
ban la eutanasia.

Es importante para los musulmanes recitar el
Coran delante del moribundo o desde un lugar pré-
Ximo, rezos para preparar el alma para el encuen-
tro con Dios, similares a la Extrema Uncion catdli-
ca.

Para un paciente que acaba de morir, la cara y
el hombro derecho deben de orientarse en direc-
cién a la Meca, el cuerpo entero del difunto se
cubre por una sabana o sudario y se debe manejar
con un respecto extremo solamente por personas
del mismo sexo.

El cuerpo serd lavado como parte de un ritual
religioso especial antes del entierro, no se lavaran
los cuerpos de los difuntos que sean considerados
martires. Los entierros se realizan cuanto antes
después de la muerte, a veces el mismo dia. Tras el
terremoto que sacudié la provincia de Alhucemas
en 2004 no se lavaron a los muertos antes de ente-
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rrarlos, considerandolos martires, esta decision
tomada por la comunidad reconforté de la pérdida
a las familias porque de esta forma se asegura un
lugar en el paraiso.

Segiin la tradicién, los difuntos contindan
amortajandose; los ojos deben estar cerrados, la
mandibula inferior se venda a la cabeza para evitar
que se abra la boca, el cuerpo se endereza y los pies
se atan juntos. Tras la muerte el pueblo rezard por
el alma del difunto y en sefial de duelo acudirdn a
la casa familiar para acompaiar a los allegados.

Cuarenta dias después se repiten las oraciones
por el alma del difunto en la casa de la familia, los
vecinos llevardn comida y bebida y acompafaran a
la familia, este acto se denomina Rebein que se tra-
duciria como curentena. Es la misa del mes cat6-
lica.

Los musulmanes si aceptan transfusiones de
sangre y los trasplantes de 6rganos. Se acepta que
los musulmanes donen sangre y Organos, pues
colaborar en el mantenimiento de la vida se consi-
dera un acto de la gran virtud (Hyder, 2003)

CONCLUSIONES

Tras analizar los resultados de este estudio
hemos encontrado ciertas semejanzas entre practi-
cas tradicionales y/o religiosas de la poblacién
musulmana estudiada y tradiciones cristianas; 10
dias sin bafio de las parturientas con la cuarentena,
la fiesta del Sbueh con el bautizo, el Rebei con la
misa de difuntos al mes, etc. Pese a estos paralelis-
mos es evidente que la religiéon no marca tanto la
sociedad espafiola como lo hace en las sociedades
musulmanas. Como decfamos en la introduccién
de este trabajo; en el Islam la religion orienta todas
las facetas de la vida y en las zonas rurales las
sociedades son mds cerradas y la religion y las tra-
diciones toman atn mads fuerza, por lo que estas
semejanzas resultan casi anecdéticas. Lo que no
resulta tan anecddtico es el nimero de pacientes
musulmanes que atendemos a diario en los servi-
cios de salud.

Con estas pinceladas sobre las tradiciones y
cuidados en torno al nacimiento y la muerte en el
mundo musulmén pretendemos contribuir a lograr
un acercamiento holistico a los pacientes musul-
manes que consiga acortar esa enorme distancia
cultural percibida por la poblacién y por el perso-
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nal de Enfermeria como parte de ella. Esta infor-
macioén puede proporcionar una base para conse-
guir desarrollar modos de accién de la Enfermeria
en los que se incluyan las tradiciones culturales del
paciente; preservando su cultura, siendo coheren-
tes en el cuidado con sus tradiciones de salud y
reestructurando (adaptando) el cuidado a la cultura
del paciente (Lawrence y Rozmus, 2001).

Desde los afios 60, principalmente en el mundo
anglosajon, se han sucedido las enfermeras que
han desarrollado Modelos y Teorias para mejorar
el cuidado a personas de usos culturales diferentes,
sin duda, el mayor impulso lo dio la que puede
considerarse como madre de la Enfermeria
Transcultural; la Dra. Leininger, junto a ella son
también muy interesantes los estudios de Lipson,
Purnell, Campinha-Bacote o Spector entre
otras/os. Una autora mas cercana a nuestro entor-
no, la francesa Marie-Frangoise Colliere (1996), va
mds alld de considerar la existencia de diferencias
culturales entre la enfermera y paciente (cuidadora
y cuidado) y considera que el cuidado es una opor-
tunidad de encuentro con el otro, un encuentro
dindmico en el que la cultura del individuo no es
algo estable y definido sino dindmico y en un cam-
bio constante, influenciado por la propia historia
de vida del individuo, sus experiencias, entorno,
etc. La identidad cultural del individuo estaria defi-
nida por tanto, por un componente colectivo (su
grupo cultural) y por un componente individual (su
propia historia y contexto).

Los autores de este estudio creemos que en
nuestra labor diaria como profesionales de
Enfermeria, el extranjero ha de ser percibido desde
la similitud de dos individuos; el cuidador y el cui-
dado. Con pacientes de otras culturas, ademds de
tener en cuenta sus tradiciones de salud, creencias,
valores,..., debemos dar un paso mds y, compar-
tiendo la visiéon de Colliere de que la cultura no es
un monolito rigido que determina las relaciones
humanas sino un mosaico compuesto por indivi-
duos portadores de esa cultura, creemos que en el
cuidado tenemos que ser capaces de aspirar a
encontrarnos con el otro; con nuestro paciente.
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EL SUFRIMIENTO MEDICALIZADO

José Luis Diaz Agea
Enfermero. Licenciado en Antropologia Social y Cultural.

PAIN UNDER MEDICAL TREATMENT

SUMMARY

he concept of pain associated to illness has

changed completely. It is no longer a

metaphysical or religious concern but sus-
ceptible of being treated by medical support.
There is no way of accepting ‘inevitable’ pain
when nearly everything in the market has its cure
or remedy. Modern myth that science will cure all
sorts of illnesses and turn man immortal has con-
tributed to such an idea.

The concept of a double human being - body &
psyche — is responsible for treating both as separa-
te entities. Granting sense to pain and suffering,
means a powerful weapon

which gives individuals the capacity to unders-
tand what happens to them. To recover vital attitu-
des as assuming the inevitable, accepting the
coming events, coolness and mood are coherent
proposals.

The main objective of this essay is to draw
some light about human pain, human suffering and
give modern ways to achieve it since the holistic
point of view Anthropology offers as a hermeneu-
tical discipline.

The starting point tries to justify that “although
there have been medical advances in illness treat-
ment, the healing of suffering, the curing pain is
not yet a paramount concern its cultural connota-
tions have been underestimated”.
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O SOFRIMENTO MEDICALIZADO

RESUMO
manejo do sofrimento ultrapassa a questao
metaffsica e religiosa por ser um objeto
susceptivel de tratamento nas maos da
medicina. A aceita¢@o do inevitdvel ndo tem cabi-
mento quando se vende a idéia de que quase tudo
tem cura ou remédio. O mito moderno de que a
ciéncia encontrard a cura de todas as enfermidades
e fard o homem imortal tem contribuido para isso.
A nogao dualista do ser humano contribui a que
o corpo e a “psique” sejam tratados como entida-
des separadas.  Outorgar sentido ao padecimen-
to se mostra como uma arma poderosa que confere
aos individuos a capacidade de entender o que lhes
ocorre. Recuperar atitudes vitais como a assunc¢ao
do inevitavel, a aceitacdo dos acontecimentos, o
templo e a forca de animo sdo propostas coerentes.
O objetivo fundamental deste ensaio é lancar
um pouco de luz sobre a temdtica do sofrimento
humano e sua gestdo na modernidade desde o
ponto de vista holistico que oferece a Antropologia
como disciplina hermenéutica. Partimos de uma
idéia de que queremos justificar: “apesar dos
avangos da medicina no tratamento das enfermida-
des, ndo se tem priorizado o alivio do sofrimento
ao serem subestimadas suas conotacdes culturais”.

Palavras-chave: Antropologia, Enfermagem,
Sofrimento, Biomedicina, Sentido.

RESUMEN

I manejo del sufrimiento pasa de ser una
cuestion metafisica y religiosa a ser un
objeto susceptible de tratamiento a manos
de la medicina. La aceptacion de lo inevitable no
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tiene cabida cuando se vende la idea de que casi
todo tiene cura o remedio. El mito moderno de que
la ciencia encontrard la cura de todas las enferme-
dades y hard al hombre inmortal ha contribuido a
ello.

La nocién dualista del ser humano contribuye a
que cuerpo y psique sean tratados como entidades
separadas. Otorgar sentido al padecimiento se
muestra como un arma poderosa que confiere a los
individuos la capacidad de entender lo que les ocu-
rre. Recuperar actitudes vitales como la asuncién
de lo inevitable, la aceptacién de los acontecimien-
tos, el temple y la fuerza de dnimo son propuestas
coherentes.

El objetivo fundamental de este ensayo es arro-
jar un poco de luz sobre la temdtica del sufrimien-
to humano y su gestién en la modernidad desde el
punto de vista holistico que ofrece la Antropologia
como disciplina hermenéutica. Partimos de una
idea que queremos justificar: “a pesar de los avan-
ces de la medicina en el tratamiento de las enfer-
medades, no se ha priorizado el alivio del sufri-
miento, menosprecidndose sus connotaciones cul-
turales”.

Palabras clave: Antropologia, Enfermeria,
Sufrimiento, Biomedicina, Sentido.

INTRODUCCION Y JUSTIFICACION

“Al mantenerse en un enfoque organicista
estricto y convencional, mirando las hojas proce-
dentes de los exdmenes y no el rostro del hombre
que sufre, el médico, sin saberlo, contribuye a cris-
talizar con creces su dolor” (Le Breton, 1999: 56).

En el presente articulo se hace una reflexion
fundamentada en la literatura antropoldgica acerca
del modo en que se ha apropiado la biomedicina
del sufrimiento humano. Estd en la linea de pensa-
miento critico con el modelo médico Hegemonico
(desde Ivan Illich hasta Eduardo Menéndez). Se ha
elaborado desde el convencimiento de que para
mejorar el estado de las cosas es preciso un paso
previo consistente en modificar las conciencias y
el modo de ver la realidad.

En la profesién enfermera nos enfrentamos dia-
riamente al sufrimiento del otro, que en numerosas
ocasiones se ve manipulado y tratado desde la des-

contextualizacién del ser humano que supone el
punto de vista dualista y organicista de la ciencia.
Es, por lo tanto, necesario un cambio radical en la
percepcion que tiene el profesional acerca de la
persona que sufre.

Los condicionantes sociales y culturales que
envuelven la cuestion del sufrimiento son, a mi jui-
cio, fundamentales a la hora de entender el proce-
so de enfermar. Y no sélo eso, hay que reconocer
que determinados recursos culturales que tradicio-
nalmente se han mostrado vélidos en la gestion del
sufrir, han pasado a ser considerados como inservi-
bles por la medicina al no poder enmarcarse dentro
de unos criterios cientificos cada vez mads férreos
(la busqueda de la evidencia estd bien, hasta cierto
punto). Otorgar un sentido al sufrimiento puede
mostrarse (y se ha mostrado en el pasado) como
una potentisima arma en su gestién y manejo.

El objetivo fundamental de este ensayo es arro-
jar un poco de luz sobre la temadtica del sufrimien-
to humano y su gestién en la modernidad desde el
punto de vista holistico que ofrece la Antropologia
como disciplina hermenéutica. Partimos de una
idea que queremos justificar: “a pesar de los avan-
ces de la medicina en el tratamiento de las enfer-
medades, no se ha priorizado el alivio del sufri-
miento, menosprecidndose sus connotaciones cul-
turales”.

La medicalizacion del sufrimiento

Para Pablo Garcia Gafidn, filésofo y psicélogo,
la medicina ha perdido el norte al priorizar la lucha
contra la muerte en lugar de el alivio del sufri-
miento (la que deberia ser la principal prioridad de
ésta disciplina). Asimismo califica la medicina
como una ciencia “despersonalizada” (Garcfia,
2003: 108). Esta critica no es nueva y se remonta
en el tiempo desde los origenes de una profesion en
la que se entremezclan objetivos asistenciales y
humanitarios con matices politicos, econémicos,
juegos de poder, dominacién, hegemonia y control
social, como pondremos de manifiesto a lo largo
de este articulo.

El punto de vista cultural de los padecimientos
ha sido obviado tradicionalmente por la ciencia
médica para ser estudiado por los antrop6logos que
hacian sus etnograffias entre sociedades considera-
das “primitivas”, con sus magias y sus rituales. La
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medicina se ha ocupado de lo biolégico, lo cienti-
fico, lo racional y, por ende, dotado de mayor dosis
de ‘“realidad”: Creencia versus Ciencia. No es
infrecuente que ante el dolor experimentado por un
paciente el profesional sanitario sentencie: “Es
imposible que tal patologia le provoque tanto
dolor”.

Podemos catalogar el sufrimiento como un
fendmeno social que estd influenciado directamen-
te por los discursos que sobre €l se elaboran desde
diferentes dmbitos; siendo uno de los mds signifi-
cativos el gestado desde la profesion biomédica
que niega otros saberes que son deslegitimados
(medicinas populares) y que, como afirma Byron
Good, se tildan de creencias en contraste con la
medicina que se basa en saberes (Good, 2003).
Las formas de sufrimiento, segin Kleinman son
organizadas como categorias burocréticas y obje-
tos de intervencion técnica, la medicina ha conver-
tido la experiencia personal de la enfermedad en
patofisiologia y la pobreza en “formas ilegitimas e
ilegales de experiencia de bienestar” (Otegui,
2000: 237).

La experiencia del padecimiento es vivida, en
parte, bajo el prisma de las definiciones que sobre
dolor y sufrimiento propone la ciencia biomédica
en nuestras sociedades. Los discursos de la biome-
dicina (para la mayoria de los antrop6logos) son
determinantes a la hora de servir de marco de nues-
tra experiencia a la hora de enfermar. Pero el con-
junto de significados que rodea al hecho del pade-
cimiento no se agota en las propuestas biomédicas,
y son precisamente las construcciones culturales
del sufrimiento las que la medicina ha dado de lado
sistemdticamente.

Dice Eduardo Menéndez en relacién con los
significados que se le otorgan socialmente a los
padecimientos: “Los padecimientos constituyen,
en consecuencia, uno de los principales ejes de
construccion de significados colectivos, que pue-
den ser referidos al proceso especifico, o a otros
procesos respecto de los cuales los padecimientos
son expresion significativa. La moda reciente de
considerar el cdncer, el alcoholismo y iiltimamen-
te el SIDA como metdforas de la sociedad no debe
ser trivializada, pese a la trivialidad de algunos
andlisis” (Menéndez, 1994: 72).

Aunque la preeminencia estructural y jerarqui-
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ca de la medicina cientifica (institucionalizada) sea
mucho mayor en nuestras sociedades, eso no quita
que otras formas de tratar la enfermedad estén pre-
sentes y se desarrollen a la par que los saberes bio-
médicos, entrelazandose, coexistiendo en una
especie de juego de poder, dénde se despojan de
legitimidad ciertos saberes populares que, sin
embargo, siguen utilizdndose en la préctica diaria y
cotidiana de los sujetos que se enfrentan a situa-
ciones generadoras de sufrimiento.

El uso y control social de la enfermedad con-
lleva que se maneje la misma desde posiciones o
estamentos que obtienen poder gracias a los sabe-
res legitimados que poseen. No es de extrafiar que
una de las estrategias de control social mds impor-
tantes sea la practica médica. Para Menéndez esto
no es algo propio y exclusivo de nuestras socieda-
des actuales, sino que se trata de un fenémeno que
se ha dado en una gran diversidad de culturas a lo
largo de la historia.

Tal y como argumenta Marie José Devillard no
hay que olvidar que el saber médico también es
una construccion, al igual que el saber popular, con
sus connotaciones histdricas y sociales. Cabe des-
tacar, en relacién con ambos saberes, que mientras
la enfermedad se caracteriza por ser polisémica, la
interpretaciéon que hace de la misma la
Biomedicina es monosémica (Devillard, 1990). El
discurso de unos y otros, médicos y profanos,
sobre la enfermedad y su vivencia no tendria que
ser incompatible, sino complementario. La medi-
calizacién de la vida cotidiana trae consigo una
“lenta y creciente desposesion del profano de su
capacidad de construir la enfermedad, y de paula-
tina tendencia a ampliar cada vez mds el dominio
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de competencia de la biomedicina” (Devillard,
1990: 82).

El discurso biomédico se fundamenta en una
visién cartesiana del ser humano, con categorias
que “dicotomizan y autonomizan el cuerpo y la
mente” (Otegui, 2000: 239) de forma que el cuer-
po queda expuesto como una entidad independien-
te, desposeida de contexto, para poder fundamen-
tar un método cientifico que opere de forma obje-
tiva sobre un cuerpo-maquina. Esta actitud ha sido
criticada desde la Antropologia médica argumen-
tando que un modelo médico basado en la concep-
cién biolégica/psicoldgica del ser humano oculta y
desluce el cardcter social del sufrimiento: “Al
construir un objeto que se articula en torno a la
visualizacion del padecimiento de forma ahistori-
ca y psicosomdtica la biomedicina abandona las
explicaciones en términos de causalidades y cons-
trucciones sociocultrales”. (Otegui, 2000: 239).

Asimismo se puede argumentar que la hegemo-
nia de la ciencia médica ha priorizado aspectos
como el curar frente al cuidar (una hegemonia que
se pone de manifiesto al comparar profesiones que
conviven bajo el marco biomédico pero que tienen
diferente orientacién y una dispar consideracion
jerarquica y de subordinacién: la medicina y la
enfermeria). Esta orientacion curativa tiene uno de
sus origenes (segun Otegui) en los evidentes resul-
tados obtenidos por la microbiologia en el trata-
miento antimicrobiano (el padecimiento objetiva-
do y puesto bajo el microscopio).

Otra cuestién que se puede afiadir esta critica a
un modelo exclusivamente biomédico viene de la
mano de la justificacién de la preeminencia del
dolor frente a la percepcioén subjetiva del mismo
(sufrimiento). Para la medicina el dolor se cuanti-
fica (existen escalas a tal efecto), pero, ;cémo se
mide el sufrimiento?. Ademads, para el sujeto su
dolor es su enfermedad y desde la biomedicina no
es mas que un signo de otro problema distinto que
s6lo ella puede aclarar mediante métodos de diag-
néstico. El dolor se ontologiza (Otegui, 2000) y
como consecuencia las terapias se universalizan
sin tener en cuenta contextos socioculturales.

El modelo médico que opera de forma hege-
monica en nuestras sociedades, tal y como lo cono-
cemos (modelo biologicista) parece que se tamba-
lea, dando paso a nuevas concepciones, practicas y
saberes que los usuarios demandan. Argumenta

Menéndez: “La crisis del modelo médico hegemad-
nico, el surgimiento de nuevos “estilos de vida”,
las modificaciones en los comportamientos coti-
dianos generados por el incremento de los padeci-
mientos cronico-degenerativos, etcétera, conduje-
ron desde la década de los afios sesenta al cues-
tionamiento de la biomedicina y a la recuperacion
de una serie de concepciones y prdcticas “curati-
vas”, que parcialmente ponen en duda, no solo la
eficacia sino la ideologia de la medicina denomi-
nada cientifica” (Menéndez, 1994: 79).

La visién biomédica de la enfermedad contras-
ta con apuntes irreverentes hacia la génesis de las
enfermedades que surgen también desde sectores
“subversivos” de la propia ciencia médica. Nos
referimos a teorias propuestas en libros como La
enfermedad como camino de Thorwald Dethlefsen
y Riidiger Dahlke, verdaderamente revoluciona-
rios en sus planteamientos. Seglin estos médicos
Alemanes, que se desligan radicalmente de los pre-
supuestos de la ciencia, las enfermedades no tienen
una causa externa y natural (idea que es la base
epistemoldgica de la biomedicina) sino que la
enfermedad es una manifestacién de la vida psi-
quica del individuo y su interpretacién pasa por
descubrir qué conflictos vitales tiene el sujeto que
le abocan a padecer un determinado mal.

La enfermedad se equipara a un lenguaje que
hay que saber interpretar, es un lenguaje que el
cuerpo expresa para dar a entender que algo no
funciona en la conciencia del sujeto. Esta interpre-
tacion otorga al individuo la total responsabilidad
en aquello que le ocurre, sin llegar a considerar las
patologias como psicosomaticas sino como mani-
festaciones simbdlicas o epifendmenos externos de
un problema de indole espiritual o desorden en la
psique. Un ejemplo cldsico es la interpretacion de
las alergias como manifestacion de una agresividad
o un miedo (la alergia al polen supondria un miedo
sexual). El modo en que popularmente se verbali-
za todo lo relacionado con la enfermedad se tiene
en cuenta como indicadores validos de lo que le
ocurre al que sufre.

Sean o no acertados estos planteamientos, lo
verdaderamente valioso es que existe una reformu-
lacién de un problema y un enfoque que tiene en
cuenta aspectos no exclusivamente biol6gicos
(pero que, en nuestra opinién, da excesiva prepon-
derancia a los procesos mentales). La cuestién es

1¢. Semestre 2008 ¢ Ano XII - N.° 23



54 e Cultura de los Cuidados

que cada dia aparecen nuevas pruebas que apoyan
la relacion entre la vivencia de la enfermedad, las
formas en que el individuo la interpreta y la afron-
ta, y el proceso de curacién (se ha llegado a rela-
cionar el optimismo con la mayor eficacia del sis-
tema inmunitario).

La medicalizacién del sufrimiento es uno mas
de los procesos de control que en la vida cotidiana
de las sociedades modernas se da por parte de la
asociacion medicina-estado. Desde que en los afios
setenta del siglo XX saltaran a la palestra de la cri-
tica médica obras como Némesis Médica de Ivan
Illich, se han sucedido no pocas voces denuncian-
do el progreso imparable de la patologizacién y la
normativizacién de cuestiones cotidianas o etapas
vitales como el embarazo, la crianza de los hijos, la
vejez o la muerte (vista por la medicina como un
fracaso terapéutico mds que como un suceso natu-
ral).

Alberto Gélvez Toro, enfermero y antrop6logo
jiennense, argumenta : “La sociedad se ha hecho
dependiente del sistema médico. Todas las perso-
nas acuden al médico necesariamente: nuestro sis-
tema normativo y de control somete al individuo a
un programa de obligado cumplimiento que nadie
se puede saltar. Asi, las mujeres dan a luz en el
hospital, donde comienza la vida de nuestra socie-
dad —entre médicos—; luego llevan a sus hijos al
médico para los controles del nifio sano 'y las vacu-
naciones perioddicas —programa que se prolonga
hasta la adolescencia—; entretanto se pasan los
aiios y envejecemos, lo que nos convierte en enfer-
mos cronicos( ...) hasta que finalmente nos llevan
al hospital a morir en paz —y rodeados de médicos
que certifican, como ya hicieron con el nacimien-
to, nuestra muerte—.” (Galvez, 2002:22).

Esta vision de una sociedad manejada por batas
blancas, un tanto exagerada en su planteamiento,
aparece como la manifestacion del malestar de una
parte del propio sistema médico, que observa
impasible cémo el monstruo creado se le escapa de
las manos y toma autonomia propia al modo del
Frankenstein de Shelley. ;Doénde estd el limite
entre la necesidad de salud y el control de los indi-
viduos? ;Qué valor le otorgamos a la prevencion
de la salud? ;Depende esta intencién medicaliza-
dora del manejo por parte de la ciencia médica del
concepto de verdad?

Dice Foucault: “...la verdad no estd fuera del

1¢. Semestre 2008 ¢ Ano XII - N.° 23

poder; ni carece de poder (...) Cada sociedad posee
su régimen de verdad (...) el estatuto de quienes se
encargan de decir qué es lo que funciona como
verdadero.” (Foucault, 1999: 53). El manejo de los
saberes médicos y su asimilacién a verdades (no a
creencias como puede ser el caso de las ideologias
o las religiones) confiere a los estamentos médicos
la supremacia moral para erigirse como controla-
dores y moduladores de muchos de los dmbitos de
la vida humana (si no de la practica totalidad).

La medicina como institucién de control social
ha sido descrita como nadie por Foucault. Segin
este pensador, la nocién de control e intervencién
autoritaria van aparejadas a la historia de la medi-
cina en tanto que garante de la higiene publica: la
ciudad como un objeto de medicalizacién, y “El
médico se asienta sobre las distintas instancias de
poder” (Foucault, 1999: 337) a partir de los siglos
XVII y XIX. Foucault recoge también el pensa-
miento de Illich y lo ensalza, haciéndose participe
de las observaciones que otorgan a la medicina la
etiqueta de “perjudica seriamente la salud” o
como expresa en la introduccién de Némesis
Médica el propio Illich: “La medicina institucio-
nalizada ha llegado a ser una grave amenaza para
la salud” (Illich, 1975). Critica ésta que parece
exagerada y que, fieles al término medio de las
cosas, intentamos no seguir al pie de la letra, aun-
que si tenerla en cuenta y no perder de vista que, en
esencia, la todopoderosa medicina es un concepto
un tanto falaz. Los seres humanos seguimos
sufriendo, seguimos padeciendo y seguimos
muriendo, a pesar de la medicina. Hay que ampliar
el campo de visidn y abrirse a otros saberes, a otras
formas de entender la enfermedad y sobre todo, de
tratar a la persona que sufre.

Estamos hablando de medicalizacidn.
Aclaremos el término. Se entiende por medicaliza-
cion aquella redefinicion de fenémenos que antes
eran propios de otras disciplinas no médicas. Es
decir, se trata de un proceso por el cual la medici-
na moderna se expande abarcando procesos que le
eran ajenos (Marquez, 2003). Estos nuevos cam-
pos que captaron la atencién de la medicina se
refieren a procesos vitales como aquellos que tie-
nen que ver con la mujer y su reconversion en
patologias tratables, a saber: la menopausia, la
menstruacion, el embarazo y el parto. También son
objeto ciclos por los que necesariamente tenemos
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que pasar todos los seres humanos: vejez, infelici-
dad, el final de la vida, momentos de soledad, asi
como también son patologizadas las eventuales
problemdticas sociales como el desempleo, los
fendmenos migratorios, etc.

Sin embargo, a la par que se medicalizan otros
ambitos, también se considera al sufrimiento como
algo patoldgico e innecesario, algo antinatural e
incomprensible. Dice Illich: “Es un sintoma de tal
yatrogénesis el hecho de que el término "sufri-
miento" se haya vuelto casi iniitil para designar
una repuesta humana realista porque evoca
supersticion, sadomasoquismo o la condescenden-
cia del rico hacia la suerte del pobre. La medicina
profesionalmente organizada ha llegado a funcio-
nar como una empresa moral dominante que
publicita la expansion industrial como una guerra
contra todo sufrimiento. Por ello ha socavado la
capacidad de los individuos para enfrentar su rea-
lidad, para expresar sus propios valores y para
aceptar cosas inevitables y a menudo irremedia-
bles como el dolor y la invalidez, el envejecimien-
to y la muerte.” (Illich, 1975).

Para Marquez y Meneu la medicalizacién
puede adoptar tres grandes modos, que son:
Caracterizar como patolégicos algunos procesos
(ya comentados en el anterior parrafo), reclamar
para la ciencia médica la eficacia del tratamiento
de tales patologfas y la exclusién o marginacion de
otras alternativas de tratar con las nuevas situacio-
nes patoldgicas (Mérquez, 2003).

No han faltado voces que alerten de los efectos
de una sociedad medicalizada, como hemos visto
anteriormente. La critica proviene de diferentes
ambitos, incluso desde la propia ciencia médica
que en ocasiones reconoce que clasificar los pro-
blemas de la gente como patologias traeria consigo
una mayor dependencia de los servicios sanitarios
y una percepcion de falta de salud incrementada.
El sufrimiento, como forma de respuesta a los
desdrdenes de la existencia y al dolor, creceria, en
lugar de menguar. Tal es nuestra interpretacién de
la actual situacion en la que cualquiera pasa a ocu-
par el rol de “enfermo” o de “paciente” en nume-
rosas ocasiones a lo largo de su vida y por las mas
variadas razones. Basdndose en una publicacién
del British Medical Journal, Marquez y Meneu
argumentan: “Los datos aportados por Amartya

Sen muestran que cuanto mds gasta una sociedad
en asistencia sanitaria, mayor es la probabilidad
de que sus habitantes se consideren enfermos”
(Maérquez, 2003: 47).

( Todas las situaciones que generan sufrimiento
son enfermedades? ;Lo seria el perder el puesto de
trabajo? Parece que si genera en la persona senti-
mientos considerados dentro del espectro del sufrir
serfan susceptibles de tratamiento médico y/o psi-
coldgico y le pondriamos la etiqueta de Duelo no
superado. ;Hasta qué punto la medicina, y también
la psicologia, se han apropiado del humano sufrir y
de su gestién? El ejemplo paradigmadtico lo tene-
mos en la sustituciéon del apoyo psicolégico que
antafio daba el sacerdote y que ahora se sustituye
por el psicélogo, principal garante de la estabilidad
emocional en las grandes catdstrofes a las que asis-
timos como espectadores todos los dias por televi-
sion.

No s6lo los procesos vitales estdn siendo pato-
logizados, sino que también lo esta la propia salud.
El hecho de estar sano conlleva que corremos el
riesgo de no estarlo. Paraddjicamente los cuidados
del sano para no caer enfermo son también objeto
de apropiaciéon médica. Complejos vitaminicos,
estilo de vida, ejercicio, habitos saludables, pre-
vencién mediante medicamentos en diferentes eta-
pas de la vida nos convierten en unos perfectos
enfermos sanos. “El riesgo ha pasado a ser consi-
derado una enfermedad prevalente (...) Los farma-
cos preventivos son un negocio en alza.”
(Marquez, 2003: 48).

(Estamos desprotegidos? ;Carecemos de
recursos culturales y personales para asistirnos en
nuestro propio sufrimiento? ;O es la falta de esos
recursos lo que precisamente genera malestar?
Para Roqué “la postura generalizada en la socie-
dad actual, de pretender evitar o rechazar el dolor
a toda costa, incapacita paraddjicamente al hom-
bre para padecerlo (...) queda sin recursos para
hacerle frente, se convierte en fuente de frustracio-
nes existenciales y aumenta con ello el sufrimien-
to” (Roqué, 2006: 129).

CONCLUSIONES

El manejo del sufrimiento pasa de ser una cues-
tién metafisica y religiosa a ser un objeto suscepti-
ble de tratamiento a manos de la ciencia médica (es
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despojado de sentido: Sufrir no tiene sentido).
Actitudes como la aceptaciéon de lo inevitable
(envejecer o la muerte y la enfermedad) no tienen
cabida cuando se vende la idea de que todo, o casi
todo, tiene cura o remedio. El mito moderno de que
la ciencia encontrard la cura de todas las enferme-
dades y hard al hombre inmortal ha contribuido a
ello.

La apropiacién de la nocién filoséfica dualista
del ser humano que hace la medicina, contribuye a
que cuerpo y psique sean tratados como entidades
separadas. La farmacologia como respuesta a los
trastornos corporales y también del 4nimo, por un
lado, y la psicoterapia, por otro, abarcan los cam-
pos en los que se parcela artificialmente al ser
humano. Corrientes de la psicologia y psiquiatras
como Victor Frankl abogan por tratar el sufrimien-
to desde la busqueda de sentido a la existencia.
Otorgar sentido al padecimiento se muestra, asi,
como un arma poderosa que confiere a los indivi-
duos la capacidad de entender que lo que les ocu-
rre tiene un sentido trascendente (desde una vision
claramente espiritualista). Recuperar actitudes
vitales como la asuncién de lo inevitable, la acep-
tacion de los acontecimientos, el temple y la fuer-
za de dnimo son propuestas coherentes, asi como
tener un claro propdsito en la vida con orientacién
trascendente (del yo al otro).

Quizas el gran error de la biomedicina ha sido
expropiar a los sujetos de su dolor, del contexto en
el que se manifiesta y de los significados culturales
que le rodean.
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SUMMARY
evising the published bibliography in the ten
Rlatest years on learning how to provide
family care to Alzheimer patients is the pur-
pose of this article.

A systematic and full revision of literature
published at national and international level within
the main data bases - Spanish as well as foreign -
PubMed, Cuiden, CINAHL, PshycInfo, EMBASE,
Cochrane and IME (CESIC) was done. Later on
some other publications which fulfilled the criteria
for being included were selected. A manual sear-
ching to identify those articles published in Spanish
journals, either indexed or non indexed, not found
by electronic means, was also considered.

Criteria for including certain articles in the sear-
ching were as follows: scientific articles, originals,
published from January 2007 up to October 2007,
written in English, Spanish, Portugues or French,
those focused directly or indirectly in the prediction,
description of variables related to learning and edu-
cating the family care taker of Alzheimer patients.

All bibliography references in connection with the so
called topic were taken into consideration.

According to the literature revised it was found
most of the care takers did not receive a previous
education or followed a proper learning course on
how to deal with an Alzheimer patient. They learn by
themselves in the day-to-day practice, as self-taught,
simply performing, doing wrong or doing right. In
that learning process care takers receive some sort of
help and advice from the own experience of those
other family members who have been through a
similar situation.

It would be necessary to further deepen in quali-
tative searching methodology within the care taker
experiences and in their day-to-day context, close to
their difficulties and achievements. The advisable
investigation in this area could also be of paramount
importance to design new services which will contri-
bute to complement the existing ones, and would be
indeed an appropriate way to develop the take carers
learning.

Key Words: Family care takers, Alzheimer,
Learning.

APRENDIZAGEM DE CUIDADOS FAMILA-
RES A PACIENTES COM ALZHEIMER:
REVISAO BIBLIOGRAFICA

RESUMO
propdsito deste estudo é analisar a biblio-
Ograﬁa publicada nos dltimos dez anos em
relacdo ao tema da aprendizagem dos cui-
dados familiares de pessoas enfermas de
Alzheimer.

Para tanto, levou-se em conta uma revisao sis-
temdtica exaustiva da literatura publicada nos
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ambitos nacional e internacional nas principais
bases de dados espanholas e internacionais:
PubMed, Cuiden, CINAHL, PsycInfo, EMBASE,
Cochrane e IME (CESIC). Posteriormente, foram
selecionadas aquelas publica¢des que cumpriram
os critérios de inclusdo. Também foi realizada uma
busca manual para identificar aqueles artigos que
ndo se encontram na busca eletronica; como sao os
artigos publicados em revistas espanholas indexa-
das e ndo indexadas. Os critérios de inclusdo para
a busca foram seguintes: artigos originais, cientifi-
cos, publicados desde janeiro de 1997 até outubro
de 2007, escritos em Inglés, Espanhol, Portugués
ou Francés, e os que se centram direta ou indireta-
mente na predi¢do, descricdo de varidveis relacio-
nadas com a aprendizagem e formag¢ao do cuidador
familiar de pessoas enfermas de Alzheimer. As
buscas pautaram-se nas referéncias bibliogréficas
disponibilizadas em diversos artigos sobre aspec-
tos relacionados a temdtica de interesse e que se
enquadraram nos critérios de inclusio.

Na literatura revisada encontramos que a maio-
ria dos cuidadores ndo tem uma aprendizagem pré-
via dos cuidados que devem oferecer ¢ como reali-
zd-los a uma pessoa enferma de Alzheimer.
Aprendem a cuidar por si mesmos, na pratica coti-
diana, como um autodidata, fazendo, errando e
acertando. Nesse processo de aprendizagem, os
cuidadores recebem determinadas ajudas de apoio
e indicacdes desde a vivéncia de outros familiares
que tenham vivenciado essa mesma situacao.

E necessdrio seguir investigando desde uma
metodologia qualitativa, as experiéncias dos cuida-
dores em seu contexto didrio, préximo as suas difi-
culdades e sucessos. A pertinéncia de investigar
nesta drea também pode contribuir com infor-
macodes para o desenho de novos servigos que com-
plementem os existentes, contribuindo dessa
maneira para o desenvolvimento de formas dife-
rentes de formar os cuidadores no cuidado.
Palavras-chave: cuidadores familiares,
Enfermidade de Alzheimer, Aprender.

RESUMEN
1 propésito de este articulo es analizar la
bibliografia publicada en los dltimos diez
afios en relacién al tema del aprendizaje de
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los cuidadores familiares de personas enfermas de
Alzheimer.

Para ello se llevé a cabo una revision sistema-
tica exhaustiva de la literatura publicada en el
ambito nacional e internacional en las principales
bases de datos espafiolas e internacionales:
PubMed, Cuiden, CINAHL, PshycInfo, EMBASE,
Cochrane y IME (CESIC). Posteriormente, se
seleccionaron aquellas publicaciones que cumplie-
ron los criterios de inclusién. También se realizé
una bisqueda manual para identificar aquellos arti-
culos que no se encuentran en la bisqueda electro-
nica; como son los articulos publicados en revistas
espafolas indexadas y no indexadas. Los criterios
de inclusién para la busqueda fueron los siguien-
tes: articulos originales cientificos publicados
desde Enero 1997 hasta octubre 2007, escritos en
Inglés, Espafiol, Portugues o Francés, y los que se
centran directa o indirectamente en la prediccidn,
descripcidn de variables relacionadas con el apren-
dizaje y formacién del cuidador familiar de perso-
nas enfermas de Alzheimer. Se complementaron a
través de referencias bibliograficas encontradas en
diversos articulos sobre aspectos relacionados,
cumpliendo los criterios de inclusién.

En la literatura revisada encontramos que la
mayoria de los cuidadores no tienen un aprendiza-
je previo de los cuidados que deben ofrecer y cémo
realizarlos a una persona enferma de Alzheimer.
Aprenden a cuidar por si mismos, en la prictica dia
a dfa, como un autodidacta, haciendo, errando y
acertando. En ese proceso de aprendizaje, los cui-
dadores, reciben determinadas ayudas de apoyo e
indicaciones desde la vivencia de otros familiares
que han pasado por la misma situacion.

Es necesario seguir investigando desde una
metodologia cualitativa, las experiencias de los
cuidadores en su contexto diario, cercano a sus
dificultades y logros. La pertinencia de investigar
en esta area también puede aportar informacion
para el disefio de nuevos servicios que comple-
menten a los existentes. Contribuyendo de esta
manera al desarrollo de diversas maneras de for-
mar a los cuidadores en el cuidado.

Palabras clave: Cuidadores familiares,
Enfermedad de Alzheimer, Aprender.
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LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

A pesar de que el término “demencia” se utili-
ce para describir una variedad de trastornos orga-
nicos mds que un trastorno especifico, hace refe-
rencia a un sindrome de deterioro cognitivo produ-
cido por una disfuncién cerebral (Cummings y
Benson, 1992). De los diferentes trastornos que
causan deterioro cognitivo en las personas mayo-
res, la enfermedad de Alzheimer es la responsable
de entre el 60 o 70% de los casos (Cummings y
Cole, 2002). En términos generales, la enfermedad
de Alzheimer afecta, de forma progresiva e insi-
diosa, a la capacidad de las personas para aprender
y recordar sucesos, al lenguaje (por ej.: anomia y
afasia) y a la funcién ejecutiva (Cummings y Cole,
2002). Aunque muchas de las tareas, necesidades y
preocupaciones de las personas que cuidan de un
familiar dependiente coinciden, con independencia
del problema que presente la persona cuidada, las
caracteristicas pérdidas cognitivas, conductuales y
afectivas asociadas con la progresion de la demen-
cia influyen en que el cuidado de personas con esta
enfermedad sea més dificil, demandante y cargan-
te que el cuidado de personas sin demencia (Arai,
Zarit y Sugiera, 2002; Laserna et al., 1997; Ory,
Yee, Tennstedt y Schulz, 2000). Sin embargo, en
un estudio realizado en nuestro pais no se han
encontrado diferencias significativas en depresion
y ansiedad entre cuidadores de personas con
demencia y cuidadores de personas mayores con
problemas funcionales (Lépez, 2004).

Entre el 10 y el 14,9% de la poblacién mayor
de 60 afios se encuentra afectada por trastornos
cognitivos, de los que el 60-70% corresponde a la
enfermedad de Alzheimer (Boada, Rovira, 1998).
Entre el 70 y el 80% de los enfermos de Alzheimer

espafioles estdn en su domicilio, y la mayoria son
asistidos por cuidadores informales que no reciben
retribucién econdémica por la prestacion de los cui-
dados (Duran,1988; Duran, 1991).

A pesar del elevado impacto en el estado de
salud del cuidador informal por los cuidados pres-
tados al enfermo de Alzheimer, la recepcién de
ayudas de tipo sociosanitario, de entrenamiento o
formacion es escasa. La mayor parte de las ayudas,
aunque principalmente informativas y de soporte
psicolégico, provienen de las Asociaciones de
familiares de Alzheimer a las que pertenecen los
cuidadores informales (Badia et al., 2004).

Las demencias plantean multiples dificultades
para muchas familias de las personas que las
sufren. Se trata de enfermedades que provocan un
deterioro progresivo de la persona que la padece y
adaptarse a la situacién de tener un familiar con
demencia requiere de constantes ajustes en la
forma de proporcionar los cuidados. De hecho, el
cuidado de personas mayores con demencia ha
sido descrito en ocasiones como una carrera profe-
sional para los cuidadores ya que, al igual que ésta,
tiene un comienzo puntual, multiples etapas, tran-
siciones y cambios, y tiene un final. También, igual
que una carrera profesional, el cuidado se ve influi-
do por sucesos o aspectos del pasado (historia indi-
vidual, familiar o social y cultural) y se convierte
en un tema central en la vida de la persona en la
que recae la responsabilidad (Mittelman et al.,
2004).

LOS CUIDADORES FAMILIARES

Nuestra sociedad se enfrenta a un problema
importante cuya solucién no es facil: cada vez hay
un mayor nimero de personas mayores en situa-
cion de fragili-dad y dependencia y, sin embargo,
cada vez son menores las redes de apoyo fami-liar,
lo que determina que las familias y los cuidadores
principales se enfrenten a un nimero progresiva-
mente mayor de dificultades (IMSERSO, 2005). A
esta situacién hay que afiadir que, tal y como se
refleja en la literatura especializada, cuidar de per-
sonas mayores dependientes, especialmente si
éstas tienen demencia, suele asociarse a conse-
cuencias negativas para la salud fisica y psicoldgi-
ca de los cuidadores (Pinquart y Sorensen, 2003;
Vitaliano, Zhang y Scanlan, 2003). De forma maés
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especifica, un significativo nimero de cuidadores
padece depresion y ansiedad, y los cuidadores
hacen un mayor uso de medicamen-tos e informan
de un mayor nimero de problemas crénicos de
salud y de un peor funcionamiento inmune que las
personas no cuidadoras (Schulz, O’Brien,
Bookwala y Fleissner, 1995).

En nuestro pafs, los resultados de un estudio
representativo realizado por el IMSERSO (2005)
sefalan que un 55,6% de los cuidadores informa de
que el cuidado ha afectado negativamente a su
salud, sefialando un 11,1% que han tenido que acu-
dir a la consulta del psicélogo o psi-quiatra por
motivos relacionados con el cuidado. A pesar de
esto, es igualmente significativo sefialar que el cui-
dado afecta, ademas de a la salud, a areas de la vida
de los cuidadores tales como el ocio y tiempo libre,
la vida familiar (un 80,2% de los cuidadores infor-
ma de que tienen problemas en éstas dreas a con-
secuencia del cuidado) y el trabajo o la economia
(un 61,1% presenta problemas de este tipo).

Se calcula que mds del 50% de los cuidadores
dedican, como promedio, de 4 a 5 horas al dia
durante los 7 dias de la semana al cuidado de su
familiar (INSERSO 1995; Stone, Cafferata y
Sangl, 1987), siendo la media de horas dedicadas
al cuidado en la poblacién general de 10.6 horas al
dia, considerando tanto a los cuidadores de perso-
nas con deterioro cognitivo como funcionales
(Rodriguez, 2004). En el caso de los cuidadores de
familiares con la enfermedad de Alzheimer, éstos
dedican entre 60 y 75 horas semanales a las res-
ponsabilidades del cuidado (Boada et al., 1999;
Haley, 1997) y la ayuda que reciben de cuidadores
secundarios es, en muchos casos, escasa (vigilan-
cia de los sujetos con demencia, “sacarles a pase-
ar”’, hacer compaiiia, etc.). Hay que tener en cuen-
ta que se estima que entre 440.000 y 485.000 per-
sonas padecen Alzheimer en Espafia (Bermejo,
Vega y Olazardan, 2001; Poggiolini, 1996), que
estas personas fallecen en torno a los 7-10 afios del
inicio de los sintomas, habitualmente de bronquitis
o neunomia (Cummings y Cole, 2002), y que todas
ellas van a requerir ayuda en mayor o menor medi-
da a lo largo del proceso de la enfermedad.

Sin embargo, a pesar de todas las ventajas aso-
ciadas al mantenimiento de las personas depen-
dientes en el domicilio, y aunque los espaiioles, de
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edad avanzada o no, se inclinan mayoritariamente
por los cuidados informales, la “revolucién de la
longevidad” y otras transformaciones sociales en
el ambito de la familia (como la reduccién del
tamafio medio familiar, el aumento de las parejas
sin descendencia o la incorporacion de las mujeres
al mercado de trabajo) plantean un desafio impor-
tante para las futuras generaciones (Pérez, 2002) y,
a su vez, desciende el nimero de personas en dis-
posicion de cuidar y los recursos para hacer frente
al cuidado de estas personas (INSALUD, 1999;
MTAS, 1999; World Health Organization, 1989).
De hecho, en la actualidad, entre un 13.6%
(Rodriguez, 2004) y un 24,6% (Bermejo, Rivera,
Trincado, Olazaran y Morales, 1998) de las perso-
nas que prestan cuidados principales dicen recibir
ayuda de profesionales o instituciones para atender
a la persona mayor de la que se ocupan. En el futu-
ro, al previsible incremento de la demanda de cui-
dadores que provengan de la propia familia se
opondrd la menor disponibilidad de tales cuidado-
res y, por tanto, se originard un déficit considerable
entre oferta y demanda de asistencia informal
(Pérez, 2002). Las consecuencias familiares, socia-
les y econdmicas derivadas de esta situacion serdn,
sin duda, significativas.

EL PERFIL DEL CUIDADOR FAMILIAR

Para entender mejor cémo los cuidadores
aprender a cuidar, es necesario conocer las caracte-
risticas propias de dicho cuidador, qué cuidados
prestan, en que contexto desarrollan los cuidados,
con qué recursos cuentan y cudles son sus capaci-
dades y habilidades.

Encontramos estudios que coinciden en descri-
bir el perfil del cuidador, (Garcia et al., 1999;
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Millan et al., 1998; Valles et al., 1998; Gomez et
al., 1997; Valderrama et al., 1997; Algado et al.,
1997; Mota y Unzueta, 1995; Mufioz et al., 1995;
Rubio et al., 1995; Bilbao et al., 1994; Puig et al.,
1992) que se plantean de forma explicita entre sus
objetivos la descripcién de dichas caracteristicas,
llegando a las siguientes conclusiones: La cuida-
dora principal es una mujer, en mas del 90% de los
casos. La edad media de las cuidadoras estd alre-
dedor de los 50 afios. Estas se encuentran en una
situacién de fragilidad, hay estudios que revelan
que un 78% padecen una enfermedad crénica
(Lépez y col., 1999) y que en muchos casos el cui-
dador esta discapacitado (Puga y Abelldn, 2004).
En los estudios que se centran exclusivamente en
cuidadores de pacientes adultos y ancianos, esta
edad aumenta considerablemente. Con frecuencia,
el cuidador principal es también anciano, existien-
do un porcentaje de un 10% de cuidadores mayo-
res de 74 afios (Ortufio y Ferreres, 1996). La rela-
cién de parentesco con el paciente es normalmen-
te, de cényuge o hija en la mayoria de los casos.
Con respecto a la situacién laboral, la inmensa
mayoria (mds del 80%) son amas de casa sin tra-
bajo remunerado. La mayorfia cuenta sélo con estu-
dios primarios o sin estudios. Mds de la mitad de
las cuidadoras no reciben ningilin tipo de ayuda.
Las que reciben ayuda es fundamentalmente de la
red informal, y en un nimero muy reducido es de
cardcter institucional (menos del 10%). En algunos
estudios se pone de manifiesto que la percepcién
de la familia sobre la ayuda que recibe del sistema
sanitario y social publico es nula, dindose en algu-
nos casos situaciones de enfrentamiento entre
familia y profesionales sanitarios (Bazo, 1998).

EL CUIDADO AL PACIENTE CON ALZHEI-
MER

Asi como otras enfermedades son tratadas por
profesionales de la salud, las demencias son lleva-
das en los domicilios por los miembros de la fami-
lia especialmente por las mujeres, que con una
gran entrega y con ninguna o escasa preparacion
cuidan al paciente (Nolan M, Grant G, Keady,
1996). Al mismo tiempo que se inicia el proceso
demencial, se instaura el proceso cuidador, proce-
so que pasa por diferentes fases: a) fase inicial,
caracterizada por el desconocimiento, b) fase inter-

media, caracterizada por el cansancio y c) fase
severa caracterizada por el desbordamiento o, por
el contrario, por el acostumbramiento. (CEAFA,
2003).

Desde el instante en que la enfermedad de
Alzheimer hace su incursién en el seno de una
familia, ésta se convierte en el pilar basico del cui-
dado del enfermo, debiendo dispensar, general-
mente de por vida, una serie de cuidados que van
aumentando en nimero y complicdndose en difi-
cultad a medida que avanza la enfermedad. A cam-
bio de esta abnegada labor, hasta ahora las familias
cuidadoras estdn recibiendo de las Administracio-
nes sociosanitarias y de la sociedad en general:
escaso reconocimiento social, insuficientes recur-
sos para su informacién y formacién, exiguos sis-
temas de asesoramiento tanto sociosanitario como
juridico y econdémico, mindsculas medidas, tanto
nacionales como autondmicas, de proteccion.
(CEAFA, 2003).

Segtin investigacién llevada a cabo por De la
Cuesta, los cuidadores se abren camino conjetu-
rando con base en opiniones, en cosas que intuiti-
vamente les parecen, que su experiencia 0 conoci-
miento del paciente les dicta. Asi, el mundo del
cuidado a un paciente con demencia es un mundo
extraordinario en el sentido de que es un mundo de
conjeturas, de pruebas y de perseverancia; la inte-
ligencia préctica es la que gobierna este mundo,
pero no proporciona un conocimiento estable. Los
cuidadores se enfrentan a una amplia gama de
variaciones, de contingencias. Esta situacion les
exige gran versatilidad y flexibilidad; pondrdn en
marcha su inteligencia préctica, inventardn un len-
guaje para comunicarse con sus pacientes, cons-
truirdn un mundo fisico y social que les respalde
(De la Cuesta, 2004).

El cuidado a pacientes con demencia avanzada
es intenso, exige dedicacion y vigilancia constan-
tes (Conde, 1998; De la Cuesta, 2004). La cons-
truccién de si mismo como cuidador hace que el
cuidado del paciente con demencia sea un trabajo
artesanal (De la Cuesta, 2004). En la interacciéon
cotidiana, los cuidadores construyen el cuidado,
esto es, crean artimafias, engafos y trampas en las
que cae ingenuamente el paciente. Ademads elabo-
ran un lenguaje Unico y construyen un entorno
social y material (De la Cuesta, 2006).
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EL APRENDIZAJE DEL CUIDADOR FAMI-
LIAR

La mayoria de los cuidadores no tienen un
aprendizaje de los cuidados que deben ofrecer y
cémo realizarlos a una persona enferma de
Alzheimer.

Cuando el familiar tiene que asumir el papel de
cuidador en casa siente que estd poco preparado y
desencadena un sentimiento que O’Connel y Baker
(2004) describen metaféricamente como una sen-
sacion de ser “tirado al mar y tener que aprender a
nadar o ahogarse”.

Este aprendizaje no refleja una planificacion
previa debido en parte al desconocimiento que los
cuidadores tienen de la evolucién de la enferme-
dad. Se encuentran sorprendidos sin preparacién
para asumir el cuidado formando parte asi de la
génesis del cuidador (Gémez, 2007).

Ningtin cuidador posee un manual de instruc-
ciones sobre como debe ser el cuidado. La falta de
conocimientos sobre la patologia del familiar con-
funde a los cuidadores sin saber a veces que acti-
tud tomar. Los cuidadores aprenden a tener mucha
paciencia, algunos veran sus rutinas modificadas,
teniendo que adaptarse a los nuevos acontecimien-
tos, otros desfalleceran y no podran seguir prestan-
do el cuidado (Picolli, Pedroso, 2006).

Necesidades formativas de los cuidadores

En la mayoria de las familias, el cuidado es
construido y modificado a partir de la accién y
reaccion, de acierto y error, sin tener mucha prepa-
racion. Se percibe que el cuidado prestado por el
familiar es mucho mds instintivo, cultural y natural
que el técnico y cientifico. El desgaste y sufri-
miento causados por la inseguridad y falta de pre-
paracién podrian ser minimizados potencialmente
a través de la orientacion, educacién propiamente
de los profesionales de la salud (Zart, Rodrigues,
Kerber, 2006).

Sin duda, son este tipo de hechos los que han
llevado a diferentes investigadores a sefialar que,
particularmente en las fases iniciales de la demen-
cia, los cuidadores tienen importantes “necesida-
des educativas” (Moniz-Cook y Woods, 1997,
Sullivan y O’Conor, 2001). Los cuidadores tienen,
en términos generales, niveles bajos de conoci-
miento sobre prevalencia, causas y sintomas de la
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demencia (Werner, 2001) y, aunque en el estudio
de Werner (2001) no se encontré una relacién sig-
nificativa entre conocimientos sobre estos aspectos
y la carga, si se ha encontrado que un mayor cono-
cimiento se asocia con niveles significativamente
inferiores de depresion (Graham et al., 1997), pero
también con niveles superiores de ansiedad
(Graham et al., 1997; Proctor et al., 2002). Es
importante tener en cuenta que en el estudio de
Proctor y otros (2002) se encontré que uno de los
mejores predictores de la ansiedad es la duracién
de la demencia, encontrandose una asociacion sig-
nificativa entre ambas variables en sentido negati-
vo. Por lo tanto, es posible que esta asociacién
entre un mayor conocimiento de la enfermedad y la
ansiedad esté influenciada por encontrarse en los
cuidadores en fases iniciales de la enfermedad,
esto es, en una fase de adaptacion a la situacion.

La manera en la que un cuidador interprete los
comportamientos problematicos del familiar influ-
ye en su respuesta y habilidad o disposicién para
realizar ajustes y responder a las necesidades del
familiar. Muchos cuidadores malinterpretan los
sintomas de sus familiares debido al desconoci-
miento que tienen sobre las demencias (Mittelman
et al., 2004). Con frecuencia (si no siempre), los
cuidadores no estan preparados para las demandas
asociadas al cuidado de personas con demencia
(Kaplan, 1996) o pueden necesitar ayuda en algtin
momento del proceso de la enfermedad (Gruetzner,
1992).

En la busqueda bibliogréfica realizada por
Frias (2001) sobre cuidadores familiares de
pacientes en el domicilio, los estudios encontrados
referentes al tema de la formacion y aprendizaje
demuestran déficit de conocimientos en el cuidado
al paciente con Alzheimer. En el estudio realizado
por Gomez y cols. sobre cuidadores de enfermos
incapacitados, sélo el 3% presentan conocimientos
adecuados para el cuidado de este tipo de pacientes
(Goémez et al., 1997). Otros estudios llegan a la
misma conclusién de escaso adiestramiento de los
cuidadores para dar respuesta a las necesidades de
los pacientes y ponen de manifiesto los riesgos,
que tanto para el cuidador como para el paciente,
supone esta situacién (Amezcua et al., 1996; Pérez
et al., 1996; Montalvo, 2007).
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Buscando informacion, adquiriendo conoci-
mientos

El desarrollo del papel del cuidador comien-
za de forma imprevista e incierta. Brereton et
Nolan (2000) identifican como aspectos caracteris-
ticos de este periodo la incerteza y confusién en
cuanto a la capacidad propia del cuidador para
desempefar ese rol. Las acciones de los cuidadores
se centran en la busqueda de informacién que per-
mita mejorar esa incerteza (Breton et Nolan,
2000).

Las cuidadoras se perciben a si mismas como
“encerradas” a la vez que realizan una labor deli-
cada y exigente. En muchos casos sienten confu-
sion ante la incertidumbre del proceso de enfer-
medad y desconocen con los apoyos con los que
pueden contar. El modo de afrontar el proceso y de
asumir el rol depende de multiples factores: contar
con otros apoyos familiares o profesionales o
haber recibido suficiente informacién y formacién
(Gil, Escudero, Prieto, Frias, 2005).

La responsabilidad y la obligacién que siente el
cuidador hacia su familiar con demencia, lo sitdan
frente a la accién de cuidar. Estar en esa posicion le
exige: primero, informarse sobre la demencia;
segundo, obtener aprendizajes a través de la expe-
riencia, que le permitan la organizacién de recursos
y acciones para el cuidado, asi como el manejo del
tiempo; y tercero hacerse capaz (Gémez, 2007).

Comprender la dimensién y el alcance de la
demencia facilita la permanencia de quien cuida en
la accién de cuidar; saber que el ser querido es
caprichoso, inestable y olvidadizo porque estd
padeciendo una enfermedad, lleva al cuidador a
querer saber mds sobre ella y su manejo, a enten-
der que las personas con demencia necesitan aten-
cién permanente y que lo variable y cambiante de
su conducta le exige, como cuidador, adaptacién
para hacer frente a las vicisitudes del cuidado.
Informarse es parte de esta adaptacion (Gémez,
2007).

Estudios relacionados con el nivel académico
de los cuidadores familiares, evidencian que a un
mayor nivel académico en éstos, puede permitir un
mejor conocimiento de los recursos disponibles y
la utilizacién de los mismos, al mismo tiempo que
en aquellos problemas que consideren irreversibles
intentar encontrar una vivencia positiva y que les

reporte un aprendizaje (Artaso, Gofii, Biurrun,
2001-2002).

Sobreviviendo en las dificultades

La forma de afrontar la situacién que viven los
cuidadores son variadas, las respuestas emergen a
través de un mismo hilo conductor: aprender por
cuenta propia a adaptarse a los cambios de estilo de
vida en un proceso solitario de continuos ajustes
(Brereton e Nolan, 2000; 2002; Kerr e Smith,
2001; O’Connel y Baker, 2004).

La mayoria de las veces el cuidar se vuelve
dificil por la inexperiencia del cuidador, atender a
las demandas que van surgiendo necesitan ser
aprendidas afrontando el dia a dia. Actividades que
parecen simples se vuelven arduas, actividades de
la vida diaria como ayudar a vestirse a servir de
apoyo para andar pueden ir complicdndose gra-
dualmente con mds complejidad exigiendo del cui-
dador conocimientos y habilidades para el ejerci-
cio del cuidar de acuerdo a las necesidades del
enfermo (Cattani and Girardon-Perlini, 2004).

La experiencia le demuestra al cuidador que
debe ordenar todo alrededor del paciente con
demencia, y cdmo controlar las situaciones engo-
rrosas generadas por la conducta inesperada,
tomando decisiones para ordernar el caos ocasio-
nado por los imprevistos. Los cuidadores de
pacientes con demencia aprenden a sobrellevar el
cuidado; para afrontar momentos dificiles de ira,
cansancio, intolerancia y agresividad producidos
por la conducta desordenada del paciente u otras
situaciones que rodean el cuidado, como la mono-
tonia, el encierro y la falta de apoyo en el cuidado,
desarrollan diversas maneras de hacerse capaces:
la reflexion, la realizacion de otras actividades y la
busqueda de apoyo (Gémez, 2007).

El cuidador sigue su camino dependiendo
siempre de la evolucién que tenga la enfermedad
que afecta a su familiar. Algunos cuidadores ni vis-
lumbran ni se predisponen frente al curso degene-
rativo de ésta y dejan que sean el tiempo y las
manifestaciones de la demencia las que determinen
su accién y la toma de decisiones; otros por el con-
trario, con su reflexién y preocupacion, se adelan-
tan a las situaciones (Gémez, 2007).

Wilson, en sus investigaciones descubrié que
los cuidadores familiares se enfrentan continua-
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mente a opciones negativas y para resolverlas arti-
culan un proceso de tres etapas definido como
“Sobreviviendo en el borde” que finaliza cuando el
paciente es internado en una institucion. Estas eta-
pas que desarrollan son: 1) aceptacion, 2) pasarlo y
3) entregarlo. Cada etapa tiene propiedades carac-
teristicas problemas y estrategias para afrontar; sin
embargo, el proceso global es un medio de sobre-
vivencia cotidiano examinado conscientemente,
auto reflexivo, estratégico y significa la dificultad
de vivir dfa a dia, momento a momento bajo con-
diciones de incertidumbre e imprevision, presiona-
do por diversas exigencias, con apoyo insuficiente,
y un futuro amenazante, temido (Wilson, 1989).

En esta misma linea cuando aparecen los
momentos de impaciencia y se empiezan a con-
templar opciones de solucién a sus problemas, los
cuidadores se quedan pensando en lo que significa
desprenderse de su ser querido ingresdndolo en
una residencia, y reafirman que hacerlo es como
abandonarlo. Los cuidadores no conciben el aban-
dono del paciente con demencia, luego de tomar la
decision de estar ahi para compensar a ese ser que
fue tan bueno y que no ha dejado de ser humano, a
pesar de la enfermedad (Gémez, 2007).

Momentos claves en la carrera del cuidador

En la trayectoria de aprendizaje determinados
cuidadores desarrollardn sus habilidades y destre-
zas en momentos claves con el descubrimiento de
diversas estrategias. Taraborrelli (1993), descubre
que los cuidadores, en su trayectoria del cuidar
pueden situarse, en tres caminos diferentes depen-
diendo del patrén que representan: dos de ellas
finalizan con éxito las labores del cuidado y otra
finaliza por el abandono del cuidador. La perspec-
tiva que tenga el cuidador y el apoyo que reciba a
lo largo de su carrera parecen cuestiones decisivas
para que ésta pueda finalizar con éxito.
Taraborrelli distingue a los cuidadores en tres
patrones en base a la experiencia del cuidado que
tienen antes de convertirse en cuidador. Descubre
que los cuidadores inexpertos habian adoptado y
retomado el camino del cuidador experto después
de la aparicién de ciertos momentos criticos que
fueron vividos como momentos de tension fisica y
mental y en el que desarrollaban ciertas estrategias.

En esa carrera del cuidador, para llegar a ser un
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experto precisard de un tiempo en el que vaya
adquiriendo los conocimientos. Rocha analiza, en
la literatura encontrada, el proceso de transicién en
el rol del cuidador, una secuencia que surge a par-
tir de un evento stbito y en donde es posible iden-
tificar a partir de una perspectiva longitudinal
algunos “puntos criticos”, “momentos claves”, que
pasa desde el choque inicial a un deseado equili-
brio en la interaccién cuidador/persona cuidada

(Rocha, 2006).

Condiciones necesarias para el cuidado
Cuando la persona decide estar en el cuidado,
es porque cuenta con, o puede llegar a tener, las
condiciones que serdn necesarias para mantenerse
en el cuidado. Entre las condiciones para el cuida-
do estdn: la fuerza fisica para movilizar al pacien-
te; la disponibilidad, la capacidad de amor y los
recursos necesarios para cubrir los gastos necesa-
rios requeridos para brindar bienestar al familiar
con demencia. Las personas encargadas de este
cuidado consideran que la capacidad de amar es
una condiciéon primordial, pues les permite ser
pacientes, tolerantes y conscientes para asumirlo
con responsabilidad y dedicacién (Gémez, 2007).
Se evidencia que existe un componente afec-
tivo que conduce a la actividad de cuidar, contri-
buyendo a que un cényuge cuide de otro.
Sentimientos de carifio, amor y ternura se presen-
tan para los cuidadores como factores importantes
que influyen en la adopcién de tal funcién (Cattani,
Girardon-Perlin, 2004).

Aprendiendo sobre la practica, dia a dia

El ejercicio de cuidar es un aprendizaje cons-
tante, basado en necesidades fisicas y bioldgicas en
relacién con el nivel de dependencia del paciente
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(Cattani and Giradon-Perlini, 2004). En este senti-
do, Girardon-Perlini (2001) en un estudio con cui-
dadores familiares de personas incapacitadas de
Accidente Cerebro Vascular identificé que la
mayoria de los cuidadores referfan estar aprendien-
do a cuidar en la prictica dia a dia, como un auto-
didacta, haciendo, errando y acertando, aprendian
por si mismos (Girardon-Perlini, 2001). Los cuida-
dores describen que tienen que incorporar y desa-
rrollar cada dia una nueva gama de cuidados, ade-
cudndolos a las necesidades del paciente que con-
forme a su dependencia se van presentando en el
transcurso de la evolucién de su enfermedad
(Cattani and Girardon-Perlini, 2004).

Los estudios de Benner (1987) muestran que la
préctica es fuente de formacién en los cuidados.
Destacan la naturaleza del cuidado situando puntos
en comun que comparten los cuidadores familiares
y los profesionales cuando desarrollan actividades
en el cuidar. Los cuidadores familiares van a ir
aprendiendo sobre la prictica dia a dia, precisardn
de un tiempo para que el proceso de aprender vaya
construyéndose. En su investigacion aplica el
modelo de adiestramiento de Dreyfus de adquisi-
cién de aptitudes y habilidades (Dreyfus y
Dreyfus, 1980). Dicho modelo se basa en que todo
estudiante o aprendiz adquiere los conocimientos
precisos a través de cinco estadios o categorias de
eficiencia: principiante, principiante avanzado,
competente, aventajado y experto.

Buscando ayuda en las Asociaciones

Las fuentes de conocimiento que algunos cui-
dadores utilizan para obtener una mejora en el pro-
ceso de cuidar y que suelen formar parte de los
recursos en su aprendizaje de los cuidados al fami-
liar, se obtienen de las Asociaciones de Familiares
de Enfermos. En el proceso de aprendizaje de los
cuidadores, se reciben determinadas ayudas de
apoyo e indicaciones desde la vivencia de otros
familiares que han pasado por la misma situacién.
Encontramos el andlisis de Munn-Giddings (2006)
donde investiga la importancia que otorgan los cui-
dadores al pertenecer a grupos de autoayuda y los
beneficios que obtienen.

Una de las funciones de los grupos de autoayu-
da es normalizar dia a dia la experiencia de cuidar.
La informacién compartida sobre su propia expe-

riencia en el grupo les dio una base de conoci-
mientos mucho mas amplia a los miembros sobre
las fuentes practicas de ayuda de los que hasta
ahora ellos habian sido conscientes.

Los grupos de ayuda mutua ofrecen un espacio
seguro para compartir conocimientos, buscar infor-
macién y consejo de otros. Los cuidadores que
acuden a estos grupos se sienten mds seguros de
sus conocimientos, destrezas y habilidades y en sus
relaciones con los profesionales debido a las opor-
tunidades que el grupo les brinda para hablar sobre
su situacién y obtener diferentes perspectivas
sobre el cuidar (Munn-Giddings, 2006). Segtin un
estudio sobre programas de apoyo grupal encontrd
que a algunos cuidadores el participar de estos gru-
pos de apoyo les habia posibilitado no sélo aceptar
su condicién como cuidadores, sino informarse y
aprender los asuntos fundamentales sobre la
demencia y su cuidado (Biurrun, 20003).

LA FORMACION DEL CUIDADOR FAMI-
LIAR AL AMPARO DE LA ADMINIS-
TRACION

En la reciente ley de dependencia LEY
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencidn a las personas en
situacion de dependencia. (BOE num. 299), el cui-
dador familiar adquiere relevancia. En su articulo
36 de dicha Ley, hace mencién de la formacién y
cualificacién de profesionales y cuidadores. La
puesta en marcha de programas y acciones forma-
tivas tendrdn una implicacion directa en los cuida-
dores ya que facilitard el conocimiento y estrate-
gias para el cuidado familiar.

El Plan integral de atencidn sanitaria a las per-
sonas mayores y a los enfermos crénicos en la
Comunitat Valenciana 2007-2011 quiere dar una
respuesta clara y concreta a las necesidades especi-
ficas de estas personas. Dicho Plan pretende pro-
porcionar una atencién integral de calidad, eficien-
te y eficaz, con el fin de reducir las consecuencias
de la enfermedad y la dependencia en los pacientes
crénicos y mayores, mediante la prestacion de ser-
vicios adecuados a las necesidades detectadas y la
formacién continuada de pacientes, familiares, cui-
dadores y profesionales. En uno de los ejes estraté-
gicos a desarrollar que engloba la formacién de los
cuidadores y pacientes, se proponen dos lineas de

1¢. Semestre 2008 ¢ Ano XII - N.° 23



66 ¢ Cultura de los Cuidados

actuacioén globales y cinco objetivos para alcanzar-
las. Una de las lineas es promocionar la formacién
de los cuidadores principales. Para ensefiar al cui-
dador se distribuira la Guia para cuidadores de per-
sonas mayores y pacientes criticos. Esta Guia ser-
vird para informar de los principales riesgos que
conlleva la dedicacién al cuidado de las personas
mayores y enfermos crénicos. La otra linea tratard
de desarrollar guias de formacién en la atencion al
paciente para los cuidadores principales. Uno de
los objetivos a conseguir serd disefiar acciones de
formacién para los cuidadores y familiares
(Jornadas monograficas, conferencias, coloquios)
y formalizar los cauces de informacién para los
cuidadores: carta, correo electrénico, teléfono, reu-
niones, etc. (Generalitat Valenciana, 2007).

PROGRAMAS DE INTERVENCION PSICO-
EDUCATIVA DIRIGIDOS A CUIDADORES
Los programas de intervencién psicoeducativa
dirigidos a cuidadores han evolucionado de los ini-
ciales programas de educacién general y de ayuda
mutua hasta los actuales programas de entrena-
miento de habilidades especificas, como reflejo del
cada vez mayor conocimiento disponible sobre qué
es el cuidado, qué consecuencias tiene y qué nece-
sidades tienen los cuidadores (Bourgeois y otros,
1996). El contenido de estas intervenciones, por
tanto, varia en funcién de los objetivos del progra-
ma. Asi, los programas psicoeducativos suelen
incluir un médulo de educacién sobre la enferme-
dad especifica que padecen los familiares de las
personas que acuden al grupo (por ejemplo,
demencias o informacién relativa a la dependencia
de las personas mayores), siendo el objetivo fun-
damental de este médulo proporcionar a los cuida-
dores un conocimiento teérico suficiente que les
permita entender la relacién entre enfermedad,
dependencia y comportamiento. Asi, por ejemplo,
podrian conocer cémo la enfermedad influye en el
surgimiento de los problemas de comportamiento
de sus familiares; se pueden tratar contenidos rela-
tivos a cémo afectan los problemas de memoria y
de la capacidad comunicativa del familiar a la rela-
cién del cuidador con su familiar o como afecta la
disminucién de los recursos cognitivos del familiar
a su comportamiento (por ej., haciéndoles espe-
cialmente sensibles a la sobreestimulacion).
“Educar” a los cuidadores en este tipo de cuestio-
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nes ayuda de forma significativa a estos a entender
las situaciones dificiles a las que se enfrentan, faci-
litando que comprendan que algunos comporta-
mientos del familiar se deben a los efectos de la
enfermedad y que, asi, no sean atribuidos a, como
ocurre con mucha frecuencia, factores personales
como la “mala idea” (“no le da la gana recordar”)
o la falta de aguante (“se enfada enseguida”).

Otro tipo de contenidos habitualmente refleja-
dos en los grupos psicoeducativos se centran en el
aprendizaje de habilidades para “cuidar mejor”.
Asi, se entrena a los cuidadores en habilidades para
enfrentarse en mejores condiciones a las situacio-
nes dificiles del cuidado (por ejemplo, aprendien-
do estrategias para reducir la frecuencia o intensi-
dad de los comportamientos problemadticos del
familiar o para mejorar la comunicacién con los
familiares), obteniéndose como beneficios secun-
darios de esta mejora en el “enfrentamiento al cui-
dado” una reduccién del malestar de los cuidado-
res (Bourgeois et al, 1997, 2002; Teri, Logsdon,
Uomoto y McCurry, 1997).

Existe otro tipo de intervenciones, centradas en
el entorno social y fisico de las personas con
demencia, basadas en planteamientos tedricos
como el de Lawton y Nahemow (1973), que postu-
lan que las personas mayores dependientes alcanza-
rdn su maximo nivel de autonomia potencial en un
ambiente cuando exista equilibrio entre las capaci-
dades reales de la persona mayor y la presion que el
ambiente ejerce para que las ponga en practica. Asi,
se entrenaria a los cuidadores a reconocer y elimi-
nar las barreras o dificultades presentes en el entor-
no fisico (Gitlin et al., 2001, 2003) o familiar
(Mittelman et al., 1996, 2004) de las personas con
demencia, barreras que pueden favorecer la apari-
cién de situaciones dificiles en el cuidado.

Por ultimo, existirian intervenciones estandar
“multicomponente”, que han sido frecuentemente
utilizadas, que combinan el aprendizaje de habili-
dades para “cuidarse mejor” con habilidades para
“cuidar mejor”, a la vez que se proporciona educa-
cién sobre la enfermedad y sobre como puede
influir el contexto fisico y social sobre la depen-
dencia del familiar (Diaz-Veiga et al., 1999).

DISCUSION Y CONCLUSIONES
El cuidado familiar requiere de destrezas y
conocimientos cada vez mas sofisticados, a medi-
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da que la enfermedad avanza aumentan las compli-
caciones en el manejo del paciente.

En la bibliografia no se ha prestado atencién al
aprendizaje del cuidador familiar, como lo muestra
la escasa literatura encontrada del tema.

Aunque la formacién reglada y organizada por
los profesionales del cuidado es de gran importan-
cia, conocer como los cuidadores aprenden a cui-
dar cotidianamente va a permitir apoyarles y pro-
mover sus capacidades en la evolucién de las nece-
sidades del paciente.

Es necesario seguir investigando desde una
metodologia cualitativa, las experiencias de los
cuidadores en su contexto diario, cercano a sus
dificultades y logros. La pertinencia de investigar
en esta drea también puede aportar informacién
para el disefio de nuevos servicios que comple-
menten a los existentes. Contribuyendo de esta
manera al desarrollo de diversas maneras de for-
mar a los cuidadores en el cuidado.

El incremento de estudios en el conocimiento
del aprendizaje del cuidado a familiares con enfer-
medad de Alzheimer ayudard a que se sientan
escuchados, consiguiendo de igual forma un mayor
protagonismo desde que inician su carrera de cui-
dador. Un protagonismo que no esta reconocido
por la sociedad. Los cuidadores son potencialmen-
te enfermos silentes, invisibles que sufren la
misma enfermedad pero que no olvidan. En nues-
tras manos estd, como investigadores, el contribuir
al descubrimiento de sus problemas para que asi el
camino en el cuidado sea conducido con la mayor
satisfaccion posible y la mejor atencién de calidad
al familiar y paciente.
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THE INTERACTIVE COMMUNICATION
CONTEXT. FACTORS INFLUENCING
COMMUNICATION BETWEEN NURSES
AND HOSPITALISED CHILDREN

SUMMARY

Introduction. Communication comprehends an
interaction, and often is a synonym of relationship,
which gives the connotation of affinity between the
people that participate in it. In the case of hospita-
lized school children 8-14 years old, the interacti-
ve communication with adults plays a fundamental
role, since it is this one that provides the unders-
tanding of the experience of disease and the adap-
tation to the hospital stay.
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Objective. To understand the dynamics of the hos-
pital environment (pediatrics service), as well as
the communication process between the hospitali-
zed child and the nurse. The study describes the
aspects involved in this interaction, and what the
child builds around what it is communicated to
him/her.

Methodology. This is a descriptive—exploratory
research, based on the qualitative methods of data
collection and analysis. The data collection for this
research was done with participating observation
techniques and deep interviews with semi-structu-
red questions.Conclusions.. Amongst the princi-
ples of communication within the health system,
the challenge must be to create a cooperative way
of communication to make sense for both (profes-
sional-child/family). If more efforts to obtain these
data were made, the health care could be adapted
to the real child’s needs.

Key words. Communication process, therapeutic
relation, child hospitalization, nursing care.

O CONTEXTO DA INTERACAO COMUNI-
CATIVA. FATORES QUE INFLUEM NA
COMUNICACAO ENTRE OS PROFISSIO-
NAIS DE ENFERMAGEM E AS CRIANCAS
HOSPITALIZADAS.

RESUMO

Introducdo: A comunicacdo compreende uma
interacdo e € sindnimo de relacdo, a qual parte de
uma conotacdo de afinidade entre as pessoas que
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participam da mesma. No caso de criangas escola-
res de 8 a 14 anos hospitalizadas, a interagdo
comunicativa com adultos é de um papel funda-
mental, devido ao fato de que possibilita o enten-
dimento da experiéncia da enfermidade e a adap-
tacdo a hospitalizagdo.

Objetivo: Compreender a dinidmica do cendrio
hospitalar (servico de pediatria), assim como o
processo de comunicagdo da criancga hospitalizada
— enfermeira. O trabalho descreverd os aspectos
que abarcam essa interagdo e que ajuda a crianca
ao redor do que lhe é comunicado.

Metodologia: Trata-se de uma investigacdo des-
critiva — exploratéria, baseada em métodos qualita-
tivos de recompilacao e andlise de dados. A coleta
de dados desta investigagdo se concretizou
mediante as técnicas de observacdo participante e
de entrevistas de profundidade com perguntas
semi-estruturadas.

Conclusao: Dentro dos principios da comunicagdo
do sistema de sauide, o resultado apontou para a
necessidade de se criar uma forma cooperativa de
comunicagdo que tenha sentido para ambos
(Profissional — bindmio crianca e familia). Assim,
sendo dedicados esforcos para obter esta infor-
macdo (comunicagdo), poder-se-ia adequar melhor
a atencdo de sadde as necessidades reais das
criangas.

Palavras-chave: Processo de comunicagdo,
relacdo terapéutica, hospitalizacdo infantil, cuida-
do de enfermagem.

RESUMEN

Introduccién: La comunicacién comprende una
interaccidn, y a menudo es sinénimo de relacién, lo
cual, da una connotacién de afinidad entre las per-
sonas que participan en la misma. En el caso de los
nifios escolares de 8-14 afios hospitalizados, la
interaccién comunicativa con adultos, juega un
papel fundamental, debido a que es la que le pro-
porciona el entendimiento la experiencia de la
enfermedad y la adaptacion a la estancia hospitala-
ria.

Objetivo: Comprender la dindmica del escenario
hospitalario (servicio de pediatria), asi como el
proceso de comunicacién del nifio hospitalizado —
enfermera. El trabajo describird los aspectos que
abarca esta interaccién y qué construye el nifio
alrededor de lo que se le comunica.

Metodologia: Se trata de una investigacion des-
criptiva —exploratoria, basada en métodos cualita-
tivos de recoleccién y andlisis de datos. La recogi-
da de datos de esta investigaciéon se realizd
mediante las técnicas de la observacién participan-
te y de entrevistas en profundidad con preguntas
semiestructuradas.

Conclusion: Dentro de los principios de comuni-
cacion del sistema sanitario, el reto debe consistir
en crear una forma cooperativa de comunicacion,
que tenga sentido para ambos (Profesional —bino-
mio nifio familia). Si se dedicaran esfuerzos a obte-
ner esta informacidn, se podria adecuar la atencién
sanitaria a las necesidades reales del nifio.

Palabras Clave. Proceso de comunicacion, rela-
cion terapéutica, hospitalizacién infantil, cuidado
de enfermeria.

INTRODUCCION

En todas las etapas de la infancia, la enferme-
dad no sélo incide en el bienestar psicoldgico de
los nifios, sino también en el de toda su familia.
Estas repercusiones impactan en los procesos y
funcionamientos de la vida familiar, y se dan a tra-
vés de una multitud de manifestaciones y signifi-
cados de cardcter sintomadtico, terapéutico, emo-
cional y social. En general, en los nifios el padeci-
miento de una enfermedad y el ingreso a un centro
hospitalario puede generarles ansiedad, estrés,
depresion, dificultades para el contacto social y en
la interaccién con el personal sanitario, problemas
para la adherencia al tratamiento, trastornos en el
cardcter o ciertos retrasos en el avance de sus desa-
rrollos cognitivos. (Bordin, 2000). En particular,
la enfermedad en los nifios resulta ser un proceso
complejo, debido a que el tipo de respuestas y
adaptacion frente a sus manifestaciones varian
dependiendo de factores tales como: la edad, los
patrones de crianza, las caracteristicas particulares
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de vida y las condiciones socioculturales en que se
desarrollan. Estos factores determinan la manera
en que los nifios asimilan el proceso de enfermedad
y hospitalizacién. Se podria decir que en etapas
tempranas de la vida, el vivenciar situaciones dolo-
rosas de enfermedad, o circunstancias de interna-
cién hospitalaria, tiene fuertes repercusiones psico-
16gicas sobre el nifio y su entorno familiar. (Sierra,
1999; Ajuriaguerra, 1990).

En este sentido, las caracteristicas y los déficit
inherentes a la hospitalizacién infantil han sido
ampliamente discutidos dentro de la literatura
cientifica. Yougblut y Brooten (1999), demostra-
ron que cuanto mds edad tienen los nifios y mads
reciente sea la hospitalizacién, hay efectos mads
negativos en el drea del comportamiento, manifes-
tdndose en conductas agresivas y de regresiéon o
reaparicion de modelos sociales inmaduros. Estos
autores sefialaron que un factor protector sobre los
efectos psicoldgicos de las hospitalizaciones en los
nifios mayores es haber recibido cuidados- de adul-
tos significativos, y haber sentido que el personal
asistencial, eran quienes les acompafiaban en el
proceso, brinddndoles afecto y consideracion.

Segtn del Barrio, (1990) en su obra “la com-
prensién infantil de la enfermedad” los nifios son
conscientes desde pequenos de lo que implica la
enfermedad y sus consecuencias. En su libro, argu-
menta que los nifios, en términos generales, pue-
den dar explicaciones del origen, evolucién y tra-
tamiento de la enfermedad que van desde simples
anotaciones o explicaciones a otras que incluyen
ya disertaciones muy especificas o detalladas del
proceso. Por tanto, es de anotar que la interaccién
comunicativa que se establezca entre el profesional
de enfermeria y el nifio, durante la estancia hospi-
talaria, se convierte en un elemento clave, que con-
tribuye a que el nifio acompafiado de su familia,
pueda identificar algunos elementos que ayuden a
construir una visién comprensiva de la situacién, y
que a su vez le permitan estabilizar sus emociones,
conduciéndole a una mejor adaptaciéon ante la
nueva experiencia (Whaley y Wong, 1989). Segin
Phaneuf (1993), la comunicacién efectiva con los
pacientes, permite fomentar una asistencia humana
y mas personalizada, lograr la cercania al paciente
y a su vez poder negociar y/o acordar, conjunta-
mente con €1, los cuidados.
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JUSTIFICACION

Teéricamente, en Espaiia, la poblacién infantil,
al parecer, se esta beneficiando menos de las pro-
puestas en materia de salud, que la comunidad de
adultos (Kunh, 2002). Los indicadores sanitarios
reportan que cada vez es mds preponderante un
cambio en el patrén epidemioldgico, el cual, esti-
ma un serio aumento de las enfermedades crénicas
infantiles. Estos datos plantean lo siguiente: hay
enfermedades que tienden a presentar una inciden-
cia creciente, entre las cuales estdn: la presencia de
procesos alérgicos, la iatrogenia, las neoplasias, las
enfermedades crénicas, (respiratorias, oncoldgi-
cas, traumdticas e inmunoldgicas) y la patologia
social y mental, siendo para esta dltima de especial
relevancia: el déficit de atencién con hiperactivi-
dad y los severos desérdenes psiquidtricos. (Peiro,
Casanova, Colomer, Colomer, Ferrero, et al,. 1997;
UNICEF, 2002).

Autores como Revuelta y cols, (2004) afirman
que “la infancia en Espafia es percibida como un
grupo poblacional que necesita escasa atencién y
recursos”. Estos autores apoydndose en otros estu-
dios consideran que, ... las causas de esta imagen,
guarda relacién con la mejora de la supervivencia,
el escaso peso relativo poblacional y la investiga-
cion cientifica centrada en la prediccién de las
enfermedades en la edad adulta”. El analisis, reali-
zado por estos autores, refiere que los temas espe-
cificos de la infancia, aparecen como comentarios
referidos a alguna tabla sobre vacunaciones, edu-
cacidn de salud en las escuelas, salud buco-dental,
nutricién, consumo de drogas entre otros, pero no
se tiene en cuenta lo que realmente experimenta el
nifio en diferentes contextos (la familia, la salud,
las relaciones, sus vivencias) y la aparicién en
escena de nuevos condicionantes sociales y de
salud. Finalmente se quedan de lado los factores
que influyen en la calidad del ambiente, los estilos
de vida y las conductas del nifio, los cuales son los
que actualmente plantean nuevos desafios en mate-
ria de salud (Earls y Carlson, 2001).

Consecuentemente, Castro (2005) realiza un
planteamiento al respecto y es que para equiparar
las necesidades de salud, proteccién y participa-
cion social de los nifios desde la asistencia sanita-
ria, se requiere de la formulacién de propuestas de
investigacién que contribuyan a mejorar las condi-
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ciones de atencién hospitalaria y de salud de la
poblacién infantil. Estas propuestas requieren estar
encaminadas a promover la maduracién psicoafec-
tiva y social del nifio, el reconocimiento de sus
derechos; asegurdndoles el bienestar a través de la
activacion de estrategias asistenciales que busquen
la disminucién de riesgos y el mantenimiento de su
calidad de vida.

A su vez, algunos autores consideran que la
atencion sanitaria para la poblacién infantil (del
binomio nifio—familia), deberia estar disefiada
desde un movimiento cuyo origen y nexos sean los
derechos de los nifios. Lo que vendria a promover
estrategias de educacién en salud y de promocién
y prevencion, dentro de los servicios asistenciales,
encaminadas a potenciar el rol protagénico del
nifio en el cuidado de su salud, tanto para la parti-
cipacién en toma de decisiones, como también en
el derecho que tiene de recibir explicaciones e
informacién clara, y a la confidencialidad (British
Medical Association, 2001). En este sentido, la
convencion de los derechos de los nifios, en el arti-
culo 12, resalta el derecho a que el nifio pueda
expresar su opinién en todos los asuntos que lo
afectan, que ésta sea tenida en cuenta, en funcién
de su edad y madurez.

Efectivamente, mostrar éste panorama de la
atencion de salud de los nifios, explica la impor-
tancia de implementar estrategias que contribuyan
en el bienestar integral del nifio y su familia dentro
de la asistencia sanitaria. Ademds que justifica la
importancia de indagar, en el dmbito asistencial,
acerca de todos aquellos aspectos que tengan rela-
cidn directa, con la forma en que el profesional de
enfermeria se estd relacionando con el nifio y su
familia. En otras palabras, en la atencién de enfer-
meria, es necesario valorar todos aquellos aspectos
que tengan relacion directa con la forma en como
vivencian la enfermedad, la hospitalizacién, las
relaciones con los sanitarios, el proceso de aten-
cioén y de interaccién con sus cuidadores, e identi-
ficar factores que estén incidiendo positiva o nega-
tivamente en dicho proceso. Dicha valoracidn,
finalmente, podria mejorar la comprension de
como el nifio estd experimentando los procesos de
salud-enfermedad, dentro del hospital.

Actualmente, la comunicacion efectiva con los
pacientes, ha sido reconocida como “la piedra

angular” a trabajar e investigar, si a nivel asisten-
cial, se quiere contribuir a mejorar las condiciones
de bienestar y de atencién de los nifios ((Rubio,
Cabezas, Aleixandre, Ferndndez y Jiménez, 1998;
Nova, Vegni y Moja, 2005). Al respecto hay auto-
res que describen que ésta interaccién comunicati-
va con los pacientes pedidtricos, es un aspecto del
cuidado, potencialmente estresante, y en ocasio-
nes, de dificil manejo para los profesionales de
enfermeria, al parecer, las razones para que esta
circunstancia se presente son de diversa indole,
pero, la que los profesionales manifiestan como de
mayor relevancia es que se requiere del conoci-
miento y de la posesion de habilidades especificas,
ademds, hay que tener cualidades relacionales y
actitudes que faciliten la comunicacién (Watson,
Kieckhefer y Olshansky, 2006) .

Estado de la cuestion

Aun contindan existiendo dificultades para
mejorar la atencién sanitaria de la infancia, esto
debido a que generalmente los nifios son silencia-
dos y no son tenidas en cuenta sus opiniones den-
tro de la misma, (Dimateo, 2004; Dulmen, 2002;
Nova, Vegni y Moja, 2005) ademas, en el campo
de la investigacién acerca de las condiciones de
atencion sanitaria de la poblacién infantil, y sus
posibles mejoras, se ha venido abordando la enfer-
medad desde la perspectiva de los profesionales y
de los padres, dejando de lado, la experiencia que
vive el propio sujeto “el nifio”, (Bibace y Walsh,
1980) una de las razones para que se presente esta
situacion, es que precisamente el paciente pediatri-
co, se le ha visto como un ser indefenso, un objeto
de cuidado mds que un sujeto que puede implicar-
se dentro del mismo, subordinado a las opiniones
y/o decisiones que consideren los adultos, por
tanto, no se le ha considerado un ser activo, parti-
cipativo, receptivo y pensante (Board, Ryan-
Wenghger, 2003; Buneson, et al., 2001), situacién
que muchas veces hace que el nifio pase a ser con-
siderado como un ser no competente tanto en apor-
tar informacion sobre si mismo, cémo en la per-
cepcion que €l elabora acerca de su estado de
salud.

Para los investigadores esta claro qué la comu-
nicacioén honesta con los nifios acerca de su enfer-
medad y tratamiento es una tarea mas sensible y
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compleja frente a la que se establece con pacientes
adultos y necesariamente estd condicionada por las
diferentes edades de los pacientes pedidtricos, sus
capacidades cognitivas, sus comportamientos, la
condicién fisica y psicolégica del individuo el
estadio de la enfermedad y el tratamiento estable-
cido (Diez, 1997; Eden, 1994; Foley, 1993;
Greenberg, 1984; Last, 1996; Nathanson, 1984
Levenson, 1982; Mercer, 1997).Teéricamente, uno
de los objetivos y retos que los profesionales de
enfermeria tienen cuando se comunican con los
nifios, es el de iniciar cambios en sus conductas y
comportamientos en salud, éstos segin el caso,
pueden ser de cardcter preventivo o curativo. Estas
intervenciones pueden, a su vez, incidir en el bie-
nestar integral de los nifios hospitalizados. Si el
caso es iniciar cambios de comportamiento en
salud, es importante comprender el estado emocio-
nal del paciente, y para tal fin es preciso reconocer
cudles son los sentimientos y percepciones que
durante la estancia hospitalaria el nifio ha ido cons-
truyendo de su experiencia, de las interrelaciones,
del cuidado, en si de la atencion en enfermeria.
(Rubio, Cabezas, Aleixandre, Ferndndez vy
Jiménez, 1998; Kozzier, Erb y Oliver, 1993).
Otros estudios, respaldan la importancia de la
comunicacion aludiendo a que todas las interven-
ciones que los profesionales de salud, realicen
basadas en la comunicacién efectiva, pueden bene-
ficiar a los nifios y sus familias de muchas formas.
Por ejemplo, les puede ayudar, a entender mejor el
proceso que experimentan, a ser mds capaces de
afrontar su enfermedad y las circunstancias hospi-
talarias, a estar preparados para los procedimientos
médicos o quirdrgicos a los que pueden ser some-
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tidos, a disponer su salida del hospital y su retorno
al colegio, a su entorno social, ademads de si se pre-
senta cualquier recaida, poder tolerarla mejor.
(Eden, 1994; Grenberg, 1984; Harrington, 1996;
Hughes, 1990; Kreuger, 1981; Nathanson, 1984;
Melkyn, 2000 y Shields, 2001)

METODOLOGIA

Disefio: Se trata de una investigacién descripti-
va—exploratoria, basada en métodos cualitativos de
recoleccién y andlisis de datos El uso de metodo-
logfas cualitativas permite obtener una vision glo-
bal del contexto (situacién, circunstancias,
ambiente hospitalario, enfermera, nifio escolar
hospitalizado, y otras caracteristicas particulares
en que se da la comunicacién). Este estudio se rea-
liz6 en el servicio de pediatria de un hospital de
tercer nivel de atencidn sanitaria de la cuidad de
Alicante - Espafia.

Objetivos: El objetivo principal de este estudio
es: comprender la dindmica del escenario hospita-
lario (servicio de pediatria), asi como el proceso de
comunicacion del nifio hospitalizado — enfermera.
A su vez, para conseguir el logro de éste objetivo
se delimitaron los siguientes objetivos especificos:
Identificar los aspectos del ambiente que condicio-
nan la comunicacién enfermera -—paciente.
Relacionar factores que influyen en la interaccién
comunicativa tanto de los sujetos participantes
como del propio proceso de comunicacion.

Recoleccion de datos: Los datos fueron reco-
lectados, durante el primer semestre de 2006, con-
sistié en 105 horas de observacién participante,
que fue orientada bajo el disefio de una guia.
Ademas, se realizaron 10 entrevistas semiestructu-
radas a nifios que cumplieran los criterios de parti-
cipacion (realizadas en mds de una ocasion, es
decir a cada niflo se le entrevisto 2 veces, en dos
momentos distintos). Esta recoleccion de datos,
también fue contrastada con otras fuentes como
entrevistas informales con las enfermeras, padres,
y otro personal sanitario. Los sujetos participantes
estaban conformados por el nifio de 8-14 afios, su
familia y la enfermera. Con este universo de parti-
cipantes lo que se pretendia era comprender cémo,
donde y porqué se da esta interaccién comunicati-
vay los aspectos que contiene. Los datos recogidos
en los diarios de campo de esta investigacion, se
clasificaron y analizaron de forma manual. Para el
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andlisis de los datos cualitativos extraidos del dia-
rio de campo y de las entrevistas, se crearon cate-
gorias béasicamente descriptivas (Bonilla y cols,
1995). Estas categorias posteriormente fueron con-
trastadas e interpretadas a la luz de teorias previas
o las hipétesis que se habian elaborado de la
misma. Se utilizé los paradigmas del interaccionis-
mo simbdlico y el constructivismo para entender la
realidad de manera holistica, contextual, interpre-
tativa, comprensiva y simbdlica. (Northouse y
Northouse, 1992).

RESULTADOS

A continuacion, se realiza una presentacion, a
modo de discusion, de los resultados mas relevan-
tes encontrados en este estudio exploratorio. En
este apartado, se intenta describir en lineas muy
generales, el contexto de interaccién comunicativa
de los nifios hospitalizados de 8- 14 afios en un ser-
vicio de atencién pedidtrica y a su vez, comprender
las caracteristicas del proceso de comunicacién
enfermera —paciente. Por tanto, sélo se haran men-
cion a las tres categorias mds importantes del estu-
dio que tienen relacién con: los factores del con-
texto sanitario que influyen en la comunicacién
con los nifios y sus familias, las principales carac-
teristicas del actuar profesional de enfermeria fren-
te a la comunicacién con los nifios y algunos apun-
tes relacionados con aspectos que demandan los
nifios mismos de la interaccién comunicativa con
los profesionales sanitarios.

En este estudio, la mayoria de los factores que
condicionan la comunicacidn, estin demarcados
por los procesos rutinarios establecidos por las
mismas instituciones sanitarias. Esta estandariza-
cién de la atencidn en salud, viene determinada por
los comportamientos histéricos, sociales y cultura-
les del personal de salud, y la normatividad vigen-
te del sistema. Dichas formas de atencion, condi-
cionan la interaccién comunicativa, y van dando
lugar a la regularizacién de algunos procesos. Es
asi como se definen, dentro de los servicios, for-
mas de actuar con los pacientes, tipos de procedi-
mientos de asistencia, distribucién de funciones y
se produce una determinada dindmica de los servi-
cios. En un analisis reflexivo de estos elementos,
se puede determinar que casi siempre en su elabo-
racién e implementacién, no son concertadas con
los pacientes y sus familiares y son precisamente

con ellos con los que habria que negociar el siste-
ma de atencién y cuidado. Esto, tendria el fin de
tener claridad de cuales son las demandas princi-
pales que presentan los pacientes frente a la inte-
raccion con los profesionales sanitarios.

Categoria: Contexto de la interaccién comuni-
cativa

La cantidad y calidad de la informacion esta
condicionada por las dindmicas de comunicacién
que se han creado en el ambiente hospitalario y
éste factor puede estar incidiendo en la calidad de
la atencidn sanitaria. La comunicacién interperso-
nal, dentro de los servicios de hospitalizacidn,
opera sistémicamente: sus caracteristicas no son la
suma de los elementos que lo componen, si no el
modo en cémo se relacionan. (Maestro Hernandez,
2006). En primer lugar hay que entender que el sis-
tema hospitalario como organizacién es un sistema
complejo y abierto, formado a su vez, por diferen-
tes sistemas también con iguales caracteristicas
(complejos y abiertos) que son los mismos profe-
sionales, y éstos en ocasiones, con sus comporta-
mientos, pueden facilitar o impedir el flujo de la
informacién.

Estos pardmetros y reglas en que se da la comu-
nicacioén pueden variar y que se establezcan de una
manera u otra depende basicamente de los actores,
de su nivel de entendimiento y de la reciprocidad o
feedback que se de entre ellos mismos. (Cibanal,
Arce y Carballal, 2003). En este estudio, se logr6
comprobar que cuando la interaccién entre profe-
sionales, s6lo se realiza de manera puntual, es
decir, con el fin de demandar informacién rapida,
técnica y precisa del estado de los pacientes, se
dificulta el proceso de retroalimentacién, y esto
puede ocasionar pérdida de informacién relevante
para la atencién del nifio.

Categoria: Implicaciones del profesional de
enfermeria frente a la interaccion comunicativa

El tipo de informacién y cantidad que suminis-
tra la enfermera puede no ser suficiente para cubrir
las necesidades biopsicosociales y de bienestar de
las familias y de los nifios durante la estancia hos-
pitalaria. Esto se debe principalmente a que la
comunicacién no se pacta bajo unos objetivos
comunes, y en una interaccién comunicativa con
dichas caracteristicas, donde no hay unas ideas o
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intenciones claras de lo que se quiere trasmitir, es
dificil alcanzar el equilibrio y/o congruencia, espe-
cialmente, entre la informacién y demandas a nivel
comunicacional que tienen los pacientes y sus
familiares, la que da el profesional sanitario y
finalmente de todo ello, la que percibe y compren-
de el paciente. (Cibanal, Norefia 2005). Una prue-
ba manifiesta de esto, es que el nifio, en la mayoria
de observaciones de éste estudio, se convierte en
una fuente de informacion, o incluso en un confir-
mador de la informacion suministrada, por los
padres.

Se dirfa que la interaccién esta basicamente
enfocada en las actividades de cuidado para con el
nifio. Ademads, es comun que las interacciones con
los nifios sean muy cortas y/o especificas. Cuando
se quiere indagar sobre alglin aspecto importante,
casi siempre, se le habla en primera instancia a los
padres, y en segundo lugar, se le pregunta al nifio.
Las preguntas normalmente se limitan a ;Cémo te
sientes? {Como estds? También se observé que en
algunas de las interacciones verbales con los nifios
las enfermeras utilizan: una entonacién muy baja,
formulaban preguntas cerradas, pausaban las inter-
venciones que conducian a que se cerrara el didlo-
go. En este sentido estd ampliamente documentado
que para mantener una actitud receptiva, abierta y
comprensiva con los pacientes se requiere el uso de
preguntas abiertas como “;Qué le parece esto?,
(Qué piensa usted?”, éstas a su vez, deben estar
formuladas en un tono de voz constante y firme.
(Candib, 1995).

En la mayoria de las observaciones del dia a
dia, se logré capturar que muchas de las interac-
ciones que la enfermera establece con el nifio y su
familia, principalmente estdn basadas en propor-
cionar o suministrar informacién. Dicha informa-
cién va centrada en aspectos que demande la fami-
lia para el cuidado del nifio, por ejemplo, si el nifio
se puede bafiar o no, qué manejo tener con la heri-
da, el estado de salud, entre otros aspectos. La
enfermera también hacfa recomendaciones sobre
conductas en salud, o de cambios de comporta-
miento que deberian adoptar los nifios frente a la
estancia hospitalaria.

Es importante resaltar el tipo de estrategias que
las enfermeras utilizaban para ser empdticas con el
nifio, bien para obtener respuestas positivas en la
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interaccién, o simplemente con el fin de acercarse
a él. En este sentido, las enfermeras utilizan la son-
risa (natural o de cortesia) para comenzar o finali-
zar una interaccion con los nifios y sus familias,
ellas también hacen bromas, o usan palabras o ges-
tos carifosos para animar a los nifios. También
intentan explicarle al nifio los procedimientos de
manera sencilla, y para ello se valen de sus herra-
mientas de trabajo. Por ejemplo, si se trataba de un
nifio menor (7 - 9 anos) le obsequian un guante, le
dan curitas o solicitan su apoyo durante la curacién
de la herida, entre otras. En el caso de un nifio
mayor (9 en adelante) mientras realizaban la inter-
vencién dialogaban con €l acerca del proceso tera-
péutico, explicandole, el por qué retiran un medi-
camento, como le estdn curando, animandoles de
forma que se disminuya la ansiedad que pueda
manifestar frente al procedimiento, o la que gene-
ra la misma estancia hospitalaria.

En sintesis, la comunicacién es un aspecto
importante del trabajo de la enfermera y en muchas
ocasiones ésta se reduce a la simple informacidn, o
a un intercambio de palabras, que poco realzan la
participacion del paciente en el cuidado. Por tanto,
podria estar siendo insuficiente el conocimiento
que se tiene y que se indaga sobre las condiciones
de vida (antecedentes, comportamiento, desarrollo,
estado animico entre otros), o sus actividades coti-
dianas dentro del hospital, su adaptacién a la estan-
cia y comprension de la enfermedad. Es posible
que la enfermera, durante la interaccidn, piense
que los cuidados que ofrece a los nifios son capta-
dos como tal por éste, sin comprender que él per-
cibe mds los sentimientos y las emociones que el
beneficio de los cuidados (Kreisler, 1990).

Serfa importante que la enfermera conociera de
la demanda real de interaccion y de su importancia,
a modo de utilizar espacios para compartir signifi-
cados y percepciones con los pacientes y sus fami-
liares. En palabras de Zoppi y Epstein, (2001) “la
subjetividad mutua supone la creacién de signifi-
cados compartidos. Este es el proceso a través del
cual entendemos a los demds y los demds nos
entienden”. Stewart y colaboradores (2000) dicen
en su estudio que cuando el paciente percibe que
tiene puntos en comun con el profesional sanitario
los resultados mejoran, existiendo una menor pre-
ocupacion sobre la enfermedad, una mayor satis-
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faccién que hace que haya menos demandas frente
al cuidado.

Implicaciones del niiio en la interacciéon comu-
nicativa con los profesionales de enfermeria

De las observaciones se logré comprobar que el
nifio aprende y reconduce sus percepciones del
entorno y de si mismo si se siente valorado y reco-
nocido por las personas que lo rodean dentro del
contexto en que se encuentre. Por eso es facil ver
que el nifio siempre responde positivamente al esti-
mulo afectivo de los profesionales sanitarios. Estos
sonrien, se reconfortan, se animan, se divierten y a
veces hasta esperan que sean visitados por el médi-
co o la enfermera, llegando a preparar actividades
para ensefidrselas durante la visita.

De las entrevistas realizadas, se puede ver que
los que comunican, explican y organizan el mundo
del nifio son los padres o cuidadores principales.
Casi siempre, son ellos, los que dan la explicacion
inicial de lo que sucedid, el por qué de la hospita-
lizacion, como va el dia a dia, la evolucion de la
enfermedad, los cambios. Un aspecto importante
de este punto es que los nifos tenian una idea clara
(segtn sus referentes cognitivos) de la enfermedad,
daban una explicacion apropiada, y acorde con su
desarrollo, de lo que les habia sucedido. Esta expli-
cacién a veces la daban de forma estructurada y en
otras, aunque no usardn un léxico claro, si tenian
ideas precisas del motivo de la hospitalizacién y de
la misma enfermedad, es decir, aunque no pudieran
organizar bien la informacidn, en la transmision
del mensaje, siempre dejaban claro lo que les habia

sucedido. Es importante esclarecer que la calidad y
cantidad de informacién que brinda el nifio depen-
de de su estado emocional, es decir, si el niflo se
encuentra aburrido, cansado, o ansioso por la
estancia hospitalaria, muchas veces no esta en dis-
posicién de brindar informacién suficiente o la que
brinda es pobre en contenido.

De las observaciones y entrevistas se logré cap-
tar que los estimulos relacionados con: relaciones
interpersonales, cuidados, informacién y trato, son
fundamentales para el bienestar del nifio y su fami-
lia. Asi mismo, se deduce que segtn lo positiva
que fuera la percepcion general del nifio de la hos-
pitalizacion, la actitud del nifio frente a la interac-
cién con los profesionales, la aceptacion de proce-
sos, y colaboracién en procedimientos mejoraba.
Por tanto, podria parecer 16gico seialar que si los
nifios tienen una percepcion positiva de la interac-
cién enfermera —paciente, mejoran su animosidad,
disposicién y adaptacién frente a la estancia hospi-
talaria y recuperacion, repercutiendo esto, directa-
mente, en el bienestar psicosocial del menor y su
familia durante la hospitalizacién. A nivel discipli-
nar, se hace importante para enfermeria profundi-
zar e investigar sobre como comprenden, aceptar
y perciben el proceso de enfermedad, atencién de
enfermeria y hospitalizacién.

CONCLUSION Y DISCUSION

A modo de sintesis, se determina que, por
medio de la comunicacién con el paciente pedidtri-
co, éste puede, descubrir diferentes perspectivas
acerca de su estado de salud, ganar confianza fren-
te a la toma de decisiones, y ampliar el entendi-
miento de la vivencia de la enfermedad infantil.
Por tanto, la comunicacion enfermera, con el nifio
es propuesta bajo una interaccién cara a cara, de
manera dindmica y creativa, para que el nifio sien-
ta la confianza suficiente de aportar datos sobre
todas sus percepciones y sentimientos, y a su vez
explorar en profundidad su esfera afectivo-social.
Para ello, el tipo de las respuestas que se le brinden
y la forma en que se lo comuniquen juegan un
papel primordial. Particularmente, con los resulta-
dos de este estudio puede profundizarse en que las
percepciones de un nifio estdn mds unidas al tipo
de experiencia que viven, que a la fase de desarro-
1lo en que se encuentran.
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En este sentido, atin se requiere de una mayor
indagacion de lo que significa la enfermedad y el
proceso de hospitalizacién para el nifio y su fami-
lia (Sartain, et,al., 2000; Melkyn, 2000 y
Toomlinson, 2002). Lo que se buscaria es que a
través del desarrollo de un mayor nimero de inves-
tigaciones, se mejore el conocimiento de los aspec-
tos cualitativos y subjetivos que rodean la expe-
riencia hospitalaria del nifio y su familia, y se esti-
mule la interaccién directa de los profesionales
sanitarios especificamente enfermeria con el nifio
hospitalizado (Miczo, 2003). Al respecto Alarcon
(2001) nos dice lo siguiente: el desafio consiste en
establecer una accién comunicativa con el pacien-
te para que se logre entenderse el contexto de la
enfermedad desde el punto de vista del mismo, y
éste sea un punto de partida importante para el
disefio de su plan de atencion.

En este acercamiento a las percepciones que
realiza el niflo de la interaccién comunicativa, se
puede afirmar que fundamentalmente la capacidad
adaptativa en el hospital se desarrolla, abriendo
posibilidades de escuchar, confrontar, analizar las
narraciones y opiniones propias de los nifios con
las del adulto, favoreciendo la produccion y escu-
cha de experiencias y opiniones del nifio, garanti-
zando el respeto hacia lo que los nifios dicen y
como lo dicen. Esto contribuye a fortalecer la iden-
tidad de los nifios, gestando situaciones en las que
puedan ir descubriendo la importancia de ejercer el
derecho a la palabra, a que se les escuche y se
tenga en cuenta lo que piensa y siente, favorecien-
do la seguridad en si mismos y en los demads.

Algunos autores (Scolnik, Atkinson, Hadi,
Caufeild y Young, 2003; Calgano, Lunardi y
Wilson, 2000; Souza, Ribeiro, Ecckert, 2003) sus-
tentan que profundizar en estos aspectos de la
comunicacién en enfermeria, especificamente, en
pacientes pedidtricos, permitird que el nifio, a tra-
vés de los contactos con los profesionales, genere
confianza y se le reconozca como un sujeto pen-
sante y participativo dentro del sistema de cuidado
de la salud. Ademads, se potencia el que desde la
infancia, el ser humano, se sienta coparticipe de su
propio cuidado.

En este sentido, dentro del cuidado asistencial,
el papel de enfermeria en programas y actividades
relacionadas con la promocién de la salud, preven-
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cion de la enfermedad, educacién sanitaria, y
fomento del bienestar integral de los nifios y su
familia es fundamental. Tal vez en la implementa-
cién de programas hospitalarios y estrategias de
enfermeria, es que se podrian encontrar soluciones
para que en la atencién infantil se reduzca el tiem-
po de estancia y permanencia hospitalaria, se favo-
rezcan las experiencias dentro del hospital y se
ayude al nifio y su familia a comprender mejor su
proceso de salud —enfermedad, preparandoles efec-
tivamente para el retorno a casa y su integracion
social (Requejo 1997).
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MISCELANEA

BIBLIOTECA COMENTADA

EL CUIDADO DEL OTRO

UN ESTUDIO SOBRE LA RELACION ENFER-
MERA/PACIENTE INMIGRADO

Edicions Bellaterra, Barcelona, 2008

La inmigracién se ha situado en Espafia en el
centro del debate politico, social y cultural. Este
interés también se ha trasladado al campo sanita-
rio, donde la inadecuacion de los dispositivos sani-
tarios provocd, en su origen, ciertos desajustes en
la asistencia sanitaria y en la relacién profesio-
nal/paciente inmigrado.

El Cuidado del otro es un libro que trata dar
respuesta a numerosas preguntas que se hacen las
enfermeras con respecto al paciente inmigrado
(Cudles son sus necesidades especificas de cuida-
dos? {Cémo relacionarse con ellos? ;Como perci-
ben la atencién que se les da? Y sobre todo ;qué
nuevos conocimientos son necesarios? No se trata
de una aproximacién a la temdtica migratoria
desde la clinica, ni desde la epidemiologia, sino
que mds bien es un enfoque de cardcter antropol6-
gico, basado en un trabajo de campo etnografico
que trata de conocer de cerca cémo se produce el
encuentro con personas procedentes de diferentes
horizontes y culturas, dando el protagonismo, esto
es, la palabra, a los propios interesados, enfermeras
y pacientes inmigrados.

La investigacion, realizada en dos hospitales y
cuatro centros de salud de la red piblica madrilefia
tiene como objetivo general obtener una mejor
comprensién de los factores que intervienen en la
relacién enfermera/paciente inmigrado, con el fin
de favorecer un debate profesional para la adapta-
cidén de la practica de los cuidados a la nueva situa-
cién creada por la afluencia de la poblacién inmi-
grada a las instituciones sanitarias.

Los resultados ponen en evidencia la estrecha
relacién entre el hecho migratorio y el manteni-
miento de la salud, apuntando a la existencia de
dos procesos o itinerarios fuertemente relaciona-
dos: el proceso migratorio y el proceso
salud/enfermedad/atencion. Dos caminos insepara-
bles, que se mezclan, se entrecruzan, por lo que
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puede decirse que la salud del inmigrado depende
en gran medida, del grado de insercién del migran-
te en la sociedad autdctona.

El autor resume sus hallazgos en forma de 12
tesis que recogen tanto el contexto del paciente
inmigrado, como el de los profesionales de enfer-
meria, asi como el de las instituciones sanitarias.
Entre ellas cabe destacar las siguientes: La supera-
cién de problemas y recelos iniciales en la relacion
entre profesionales y pacientes inmigrados, ha
dado paso a una fase de conocimiento mutuo y
familiarizacion a la que el autor denomina proceso
de habituacion; el establecimiento de praicticas
altamente mecanicistas e impersonales, afecta a
todo tipo de pacientes, pero de forma especial al
paciente inmigrado, cuyas demandas particulares,
chocan con la resistencia de las instituciones a
hacer distinciones, en el sentido de que las normas
son para todos y no se pueden hacer diferencias;
las enfermeras con un contacto profundo y cerca-
no con estos pacientes son capaces de relacionar
los problemas de salud con el contexto social del
proceso migratorio. Por el contrario, aquellas con
menor proximidad al inmigrado mantienen una
percepcion menos positiva y mds estereotipada.

Manuel Moreno en sus propuestas finales plan-
tea la necesidad de una “mirada cercana” al inmi-
grado que permita verle tal como es realmente y no
como lo presenta el interesado discurso mediatico.
Es necesario, dice, estar atento a la naturaleza de
los nuevos racismos, que hoy tienen como base la
cultura; propone el enfoque antropoldgico en el
cuidado del paciente inmigrado, pues permite
desde el andlisis de los factores sociales y cultura-
les ir més alld de la concepcion de la enfermedad
como desequilibrio bioldgico. El libro es, en defi-
nitiva, una invitacién al didlogo, al consenso inter-
cultural y a retomar los valores del cuidado pro-
moviendo una préictica profesional basada en un
modelo holistico que conciba a la persona como un
ser total con unas dimensiones bioldgicas, sociales
y culturales.

M*“del Carmen Solano Ruiz
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GENERO Y ANTROPOLOGIA SOCIAL
Yolanda Aixela Cabré
Doble J, SL - 2005

Yolanda Aixela es doctora en Antropologia y
profesora de la Universidad de Alicante. En su
libro “Género y Antropologia Social” ha tratado
de poner de manifiesto la influencia de la cons-
truccion social de los sexos, para ello realiza un
importante recorrido histdrico sobre los diferentes
estudios antropolégicos centrados en el género

Diario de una
enfermedad mental

(Csquirofrenia)

Antonio Ramos Bernal

DIARIO DE UNA ENFERMEDAD MENTAL
Ramos Bernal, Antonio (2007)
ECU, Alicante.

En esta obra el autor afronta de forma tan
valiente como pertinente, el dificil reto de describir
la vida de un enfermo mental (esquizofrénico)
mediante la construccién de un relato autobiografi-
co. Nadie mejor que él para explicar sus pensa-
mientos la 6rbita de sentimientos que giran en
torno a aquellos. Nadie mds apropiado para narrar
los problemas a los que tiene que hacer frente junto
a su familia, amigos, personal sanitario, etcétera.
El autor nos describe las diferentes fases por las
que pasa su enfermedad y los riesgos que supone
cada una de ellas. Presenta su realidad narrdndola
desde diferentes planos: social, institucional, fami-
liar, profesional, ocio, amistad, sexo y amor; por-
que considera que su enfermedad afecta global-
mente su existencia y debe hacer frente a esa pro-

que abarca desde concepciones basadas en la deter-
minacién biolégica de los roles sociales hasta la
consideracion del mismo como una construccién
puramente social. Asimismo presenta de forma
critica las diferentes propuestas teéricas desde la
perspectiva de género en la historia de la antropo-
logfa social. La lectura de este libro ayudard al lec-
tor a introducirse en los conocimientos acerca de
la antropologia del género.

Mari Carmen Solano Ruiz

blematica transversal que apenas le deja un resqui-
cio para poder escapar. Habla de forma sincera y
abierta de la necesidad de insertar laboralmente a
los enfermos mentales y de evitar que estas perso-
nas se transformen de forma prematura en personal
pasivo (pensionistas o mediopensionistas); sostie-
ne la importancia de la normalizacién social
mediante el mantenimiento de las amistades y la
participacion en diferentes esferas institucionales,
educativas y deportivas; aboga por la serena adap-
tacion del sexo y el amor guardando un equilibrio
entre la necesidad de ambos y sus respectivas for-
mas de satisfaccion; defiende la autonomia respon-
sable y “acompafiada” de los enfermos mediante
sistemas como los pisos tutelados; explica el gran
papel que la familia tiene en todo el proceso; etcé-
tera.

Asimismo, presenta de forma critica y autocri-
tica el tema del tratamiento: “la calidad del trata-
miento psiquidtrico no debe centrarse exclusiva-
mente en la administracién de medicacion; los psi-
quiatras también deben tener destrezas propias de
los buenos psicélogos y orientadores, por el simple
hecho de que las personas que padecen esquizofre-
nia y sus familiares desconocen las caracteristicas
de la enfermedad” (Ramos, 2007:39). En este
mismo sentido, afirma que la” pose” de superiori-
dad profesional que muchas veces caracteriza el
papel del psiquiatra s6lo genera malestar tanto en
la familia como en el propio enfermo. Uno de los
temas que mads le preocupan consiste en los efectos
secundarios de la medicacién: “los neurolépticos,
tan necesarios para luchar contra el exceso de
dopamina en el cerebro (responsable de las aluci-
naciones)” (Ramos, 2007: 46). También deja un

1¢. Semestre 2008 ¢ Ano XII - N.° 23



82 o Cultura de los Cuidados

hueco para describir como se produce, se vive y se
recuerda la marginacién que provoca la enferme-
dad en general y los episodios alucinatorios en par-
ticular. Finalmente, también se reconforta y nos
sosiega mediante la afirmacién en la que sostiene
los beneficios que pueden provocar a las personas
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el trato con enfermos mentales. En definitiva, se
trata de un testimonio autobiografico de gran valor
para todo el mundo, pero especialmente para pro-
fesionales y personas que estan en contacto con la
enfermedad y los que la padecen.

José Siles Gonzalez









