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El cuidado en la enfermedad terminal: las emociones sociales en la
reconfiguracién de los cédigos culturales y précticas del cuidado en un contexto
de enfermedad terminal.

Lic. Cuarenta Berumen Claudia Carolina. ITESO?

Nuestra sociedad transita por una serie de reconfiguraciones sociales, entre las cuales
destaca la transicion demogréfica y epidemioldgica: el aumento de la expectativa de
vida y del indice de enfermedades cronico degenerativas y terminales, que
inherentemente afectan el estilo de vida y el bienestar y dan lugar a un conjunto de
fendmenos en materia de politicas socioecondmicas y de salud, cuyas implicaciones
permean lo publico y lo privado, que pretenden atender las demandas de la sociedad en
este &mbito, sustentadas en practicas feminizadas y precarias que no toman en cuenta
los nuevos modelos familiares, que impactan la capacidad de asumir ésta tarea,
vinculada al rol femenino. Lo anterior se enmarca en escenarios cuyas interacciones y
actos de significados estan atravesados por una red de emociones en torno al cuerpo
enfermo, que trastocan las practicas y los codigos culturales del cuidado tanto en un
nivel micro como en un nivel macrosocial. Surge el cuestionamiento: ¢ De qué forma las
Emociones Sociales(ES) en los Enfermos Terminales (ET) inciden en la reconfiguracion
de los cadigos culturales del proceso del cuidado? Se propone un abordaje de tipo
analitico e interpretativo con una perspectiva sociocultural de la enfermedad, las
emociones y del cuidado. Se realizaron entrevistas, diarios del cuidado y observacion
participante de 2 ET y su cuidador principal, radicados en Guadalajara, cuyo
seguimiento inici6 desde el momento del diagndéstico, por medio de transcripciones,
notas y diarios de campo. Para el analisis se emplean aspectos de la Teoria Fundada,
analisis de la metafora y del discurso. Los resultados preliminares, dan cuenta de una
crisis del cuidado vy la necesidad de replantear el paradigma desde donde se
construyen las politicas y programas sociales en materia de salud, a fin de prever un
colapso de las Instituciones al hacer frente a esta problematica. Este trabajo contribuye
a explorar ésta veta relativa a los aspectos socioculturales vinculados al cuidado,
especificamente a la poblacién de enfermos terminales y su red de cuidado y la forma
en que las emociones sociales que transitan en este contextos afectan y reconfiguran
las practicas del cuidado de este escenario.

Conceptos clave:

Emociones sociales, enfermedad, practicas y codigos culturales del cuidado.
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Introduccién

A pesar de los avances y apertura en el ambito académico, como enuncian Haro (2011)
y Aguirre (1994), en torno al abordaje de problematicas en materia de salud, el cuidado
en México esta caracterizado por la hegemonia del paradigma biomédico. La
perspectiva sociocultural en &reas clave de la salud, vinculadas a la investigacion, al
cuidado, a las emociones, a las politicas sociales, por mencionar algunas, esta por lo
general, al margen de las propuestas de investigacion donde predomina incluso, la
metodologia cuantitativa. La produccion del conocimiento en ésta linea, tiende a la
hiperespecializacion, la fragmentacion, la sectarizacion y finalmente Ia
descontextualizacién de los problemas de salud, lo cual es antecedente y factor de
perpetuacion de sistemas de cuidado vinculados a roles de género, inequidad y
precarizacion del cuidado.

Existe una necesidad en el campo de la socioantropologia de la salud, sobre generar
propuestas que ayuden a repensar la forma en que se enuncian los problemas en éste
contexto (Haro, 2011:10), algo que va mas alld de una problematica local, sino que
atafie a una situacion mundial, y que para este trabajo, se enfoca en el problema de
conceptualizar las acciones inherentes al proceso del cuidado en el contexto de la
enfermedad terminal. Una de las propuestas enunciadas por Haro (2011) y sus colegas,
en el ambito de la generacion de conocimiento en esta area, y que concuerda con la
apuesta de este trabajo, esta enfocada a construir un dialogo no solo con los expertos,
sino que debe permear a los sujetos y estratos sociales donde la problemética tiene
lugar, es decir, que esta propuesta se enfoca al espacio donde se da el proceso del
cuidado en torno, es este caso al ET, todo esto, teniendo como horizonte permanente la
comprension integral del problema, vinculada a la dimension ética y politica.

Es sustancial tomar en cuenta la propuesta respecto al proceso de salud enfermedad,
que Haro (2011) sefala respecto a la importancia de mantener en la dinamica y
estructura sociales, que incluso determinan la generacion de condiciones que se
materializan en las dimensiones biol6gicas perspectiva que ya se muestra como
inquietud desde la antropologia médica (Aguirre, 1994).

Se retoma la preocupacion latente en cuanto al predominio del biologicismo, bajo las
miradas positivistas y cuantitativas que anteriormente se enuncian, en el rubro de la
salud y de la corporalidad, pero sobre todo, respecto a los fenémenos del cuidado asi
como de la enfermedad, puesto que esto genera propuestas sin la intencidon de tejer
vinculos con otras éareas implicadas en éstos temas, generando conocimiento,
elucubraciones, propuestas de investigacion, marcos teéricos y metodolégicos aislados
y que requiere un analisis que genere una comprension holistica de la realidad donde
éstos fendbmenos y sus probleméaticas se generan (Haro, 2011; Aguirre, 1994), y que
tomen en cuenta otros aspectos que resultan medulares para la comprension de éste
contexto y las implicaciones para los sujetos involucrados, es decir, las emociones
sociales, en un contexto de la cultura emocional y cOmo ésta configura y se reconfigura
a través de las interacciones de los sujetos.



Las aproximaciones orquestadas desde las ciencias sociales no son inmunes al
fendbmeno reduccionista, puesto que existe evidencia (Haro, 2011) dentro de las
propuestas, conceptualizaciones y resultados de las investigaciones, en los que se
analizan los procesos socioculturales en el ambito de la salud, en el que se deja de
lado o bien se toma sin relevancia, las expresiones biologicistas. Sus supuestos se
mantienen dentro del marco del sociologismo y culturalismo en salud. Desde la
propuesta de Haro (2011) Aguirre (1994) y de la misma Organizacion Mundial de la
Salud (2010), externan que existe una necesidad de superar las dicotomias respecto a
la relacion entre naturaleza y cultura, biolégico y social, cualitativo y cuantitativo, y a lo
que agrego practicas y emociones.

En el caso mexicano, algo sumamente interesante y preocupante al mismo tiempo, son
las escasas enunciaciones respecto a pensar en términos de agencia y accién social,
sobre todo en el proceso del cuidado, a los sujetos receptores, en este caso los ET,
como agentes pasivos y por ello, no se profundiza es sus précticas en este contexto,
asi como tampoco, hay evidencia de esfuerzos por vincular los hallazgos y fenbmenos
gestados desde lo biolégico en torno a la subjetividad y el posible significado que ello
implica a los actores. Ante el panorama actual del aumento de la morbilidad en torno a
las enfermedades crénico degenerativas (OMS, 2011), y debido a las implicaciones
inherentes a cuidar sujetos con este tipo de padecimientos, no solo para la familia, sino
para la red del cuidado que de alguna forma u otra, interactia y juega un papel
fundamental en las practicas de cuidado, resulta de especial importancia el dar cuenta
de cdmo las emociones generadas en este contexto, trastocan de alguna manera las
practicas del cuidado, para su reproduccion o bien, para su transformacién hacia una
ética del cuidado cada vez més presente en las practicas y en el proceso mismo.

En el informe de "Estadisticas de Salud Mundial" del Observatorio Global de la Salud
OMS (2011), dentro de las 5 principales causas de muerte en poblacion adulta, figuran
las enfermedades cronico degenerativas y oncoldgicas, que para el caso mexicano,
para el 2011, de acuerdo con el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, se
encuentra que el 72.7 % de las defunciones en la poblacion adulta, se debe a tumores
malignos, consolidando el fenédmeno de la enfermedad terminal como un importante
factor a considerar en los programas de salud, sobre todo referente a las practicas de
cuidado y sus implicaciones para las familias.®

Lo anterior, aunado a la transicion epidemiologica y demogréafica, demandaran un tipo
de cuidado especializado, asi como recursos humanos y econémicos, en donde se ven
especialmente amenazadas las Instituciones sociales y de salud que no se daran
abasto para atender las necesidades de ésta poblacion, lo que obliga a cuestionar y
replantear los modelos actuales de bienestar familiaristas y patriarcales, en nuestro pais
en los que se sustentan y emanan las politicas sociales y de salud, en donde la figura
central es la familia, en donde hay una fuerte feminizacion del cuidado, donde el tema

* Fuente: INEGl/Secretaria de Salud. Direccién General de Informacién en Salud. En Mazén, Juan José (2008)
Las transiciones demografica yepidemiolégica en México. México: UNAM



de las emociones se han mantenido al margen de la interaccion del ET* y de la red del
cuidado, sobre todo cuando se habla de los sistemas institucionalizados de salud.

Ante el incremento de la demanda de la atencion en materia de enfermedades cronico
degenerativas, el contexto de las practicas del cuidado, para la red del cuidado de los
sujetos con enfermedades terminales, sean psicllogos, médicos, enfermeras,
cuidadoras profesionales, tanatologos, trabajadores sociales o ministros religiosos, asi
como los cuidadores principales, situados en el contexto familiar inmediato, demandan
mayor preparacion para las multiples necesidades, en medio de situaciones de la mas
diversa indole.

El Estado de Jalisco, lugar donde se llevo a cabo éste trabajo, sido punta de lanza en
Ameérica Latina, en politica social en materia de salud orientado a los cuidados
paliativos, que estd dirigido a los personas que padecen enfermedades crénico
degenerativas. En el 2000, se crea el Instituto Jalisciense de Alivio al Dolor y Cuidados
Paliativos (PALIA), organismo desconcentrado de la Secretaria de Salud Jalisco cuya
mision es brindar una atencion integral, en la atencion a pacientes con dolor de dificil
control y los cuidados paliativos a pacientes y familiares que viven una situacion de
enfermedad terminal. Nace como respuesta a la necesidad brindar atencién tomando
en cuenta el abordaje de las diferentes disciplinas relacionadas con la salud, que en su
conjunto manejan la dimensidén fisica, psicoldgica, espiritual, social y cultural,
destacando con ello la importancia del trabajo inter y transdisciplinario. Por tanto, este
trabajo abona a la produccion de conocimiento en la relacidbn enfermo-emociones-
cuidado, desde una perspectiva socioantropoldgica transdisciplinar, tema ausente en la
produccion de la academia mexicana.

Estrategia metodologica

Lo que se muestra en este trabajo, son los primeros resultados de una investigacion
que sigue una metodologia cualitativa a través de un analisis de las interacciones, tipos
de vinculos asi como de los elementos simbdlicos y estructurales que dan forma y
significado al proceso y codigos culturales del cuidado en el contexto de enfermedad
terminal, trastocados y reconfigurados por el transito de las emociones. Asi pues, en
esta investigacién se construyd un modelo de andlisis cualitativo que da cuenta de
dichas interacciones, elementos simbdlicos y estructurales y como a partir de ellas se
produce sentido.

Resulta importante precisar que la construccion de esta investigacion siguié diversas
etapas a partir de varias aproximaciones sucesivas al campo, llevadas a cabo en las
casas de los sujetos, otras tantas en los hospitales, universidades, recintos destinados
a rituales religiosos, asi como otros espacios destinados al cuidado de sujetos con ET.

Modelo Analitico

* ET: Enfermo Terminal.



Debido a la naturaleza del sujeto de estudio, los objetivos y sobre todo la pregunta de
investigacion, resulta importante el dar cuenta de lo rebasados que se encuentran
algunas propuestas psicoldgicas y médicas sobre el tema, que aunado al fenémeno de
hiperespacializacion, los abordajes y supuestos sobre el enfermo terminal, las
emociones y el proceso del cuidado, no alcanza para explicar dicha realidad en la
actualidad. Por ello algunos elementos de la Teoria fundamentada, aportaran
herramientas significativas para poder descubrir la teoria implicita en la realidad
observada, desde la Optica de la persona.

Por otro lado, debido a la naturaleza de lo que interesa conocer en esta investigacion, y
siguiendo la linea de la teoria fundamentada, me interesa dar seguimiento al supuesto
que propongo de la hipotesis como antecedente, que presente o no, resultaria un
desperdicio el sustentarme solamente en la emergencia de los datos

Partiendo de la aportacion de Strauss y Corbin (1990), sobre la aplicacion la Teoria
Fundamentada, el objetivo es lograr un mejor entendimiento de un fenémeno ya
estudiado desde otras disciplinas, profundizando en él, desde la perspectiva de los
sujetos, por ello se tomaron en cuenta algunos de los lineamientos de ésta propuesta,
referentes a los procedimientos para la construccién de categorias, partiendo de la
identificacion de unidades para la identificacion de categorias y subcategorias.

De los elementos centrales metodoldgicos en esta investigacion, giraran en torno a la
etnografia, con notas de campo, audiograbaciones, observacion participante y
entrevista semiestructurada, aunada una descripcibn densa y detallada de lo
observado. De igual forma, se incorporaran entrevistas a sujetos clave, como médicos,
ministros religiosos, antropélogos expertos en temas como religion (en su papel y
vinculo dentro del proceso de enfermedad y muerte), enfermedad terminal y muerte.
De forma complementaria, mas no central, se recurrird al registro fotografico de
algunas situaciones y/o escenarios clave, que de forma suplementaria, contribuirdn a
través de imagenes (por su pertenencia a un modo de lo sensible) en la indagacion de
la percepcion que los sujetos construyen en su cotidianidad en su forma posicionarse
en ella en el contexto de la enfermedad terminal y el proceso del cuidado. Por ello, se
pretende con esto, desmarcarse de los supuestos a priori de otras investigaciones, asi
como problematizar los marcos tedéricos existentes respecto al objeto de investigacion.

Modelo Rizoméatico de Deleuze y Guattari: una propuesta para abordar las
emociones en el contexto de enfermedad terminal.

En este modelo, ambos autores sostienen que la estructura del conocimiento no
asume un modelo jerarquico o vertical, es decir, no deviene de lo que ellos denominan
un conjunto de “primeros principios”, sino que se dan en simultaneidad en un acto de
influencia reciproco multidireccional, cuya estabilidad se sitia en lineas de concretas y
organizaciones claramente estipuladas de conceptos afines. (Deleuze y Gauttari, 1988).

Para éste trabajo, se retoma dicho modelo para dar cuenta, en base a los resultados
obtenidos, de la forma en que las emociones sociales, en el contexto especifico de la
enfermedad terminal, trazan rutas entre los sujetos, a través de la interaccion cotidiana,
gue parten de emociones nodo y que generan otras, a manera de ramificaciones
rizomaticas, multidireccionales, que implican a las practicas, los discursos, los roles, las
disciplinas, lo que genera a su vez otras emociones que afectan simultanea y



multidireccionalmente la interaccién configurando la red de cuidado y reconfigurando los
vinculos, los discursos y los coédigos culturales del cuidado de forma continua,
completamente embebido en el contexto en el que ocurre.

Conocer las emociones que surgen aqui y dar seguimiento de su transito permite
entender la serie de configuraciones, reconfiguraciones, significados y practicas que
surgen solamente en el contexto de la enfermedad terrminal.

Esto permite entender la serie de reconfiguraciones en las que las emociones son
participes y detonadoras de los codigos culturales en torno al proceso del cuidado en el
contexto de ET.

Para este estudio se tomaron en cuenta los casos de Maria y Michel, dos mujeres
casadas de 66 y 43 aflos de edad respectivamente, radicadas ambas en la Zona
Metropolitana de Guadalajara, con un diagnéstico de carcinoma metastatico en estadio
terminal.

En ambos casos se dio cuenta de que varios afios antes, ambas habian vivido
momentos criticos en donde su vida habia corrido peligro y que se volvieron en
consecuencia, un referente de valores y de regulacién de emociones en situaciones de
crisis : Michel en un accidente donde se le declar6 con muerte clinica y cuyas lesiones
le implicaron recuperarse a lo largo de 19 afios, y Maria que en cuyo caso, la pérdida
de algo sumamente valioso para ella, en este caso su casa, que tanto el proceso de
adquisicion de la misma y las experiencias ahi vividas, la constituyeron como un lugar
de referencia, cargado de significados de gran relevancia, por lo que su pérdida la llevo
a una complicacion de salud cercana a la muerte. Ambos casos dan cuenta del
surgimiento de una gama de emociones donde el transito de éstas obedece a un
modelo rizomético, que vuelca sobre si mismo, afectando la gama de emociones
presentada por los sujetos que forma parte de la red de cuidado.

Al momento de presentar lo que ellas denominan, una segunda “crisis en su vida”, es
decir, la enfermedad terminal, presentan el mismo modelo rizomatico emocional, que
usa como referente este experiencia previa y que a su vez, configura la red de cuidado
y reconfigura las préacticas y cédigos del cuidado.

El escenario emocional en la enfermedad terminal: iday vuelta en la intimidad de
los codigos culturales y practicas del cuidado

El estudio de las emociones permite, desde la perspectiva de este trabajo, entender y
profundizar no sélo la cotidianidad de las personas, sino la misma interaccién social,
como lo sefala Hochschild (1983), quien considera que las emociones comunican
informacion... desde donde descubrimos nuestro punto de vista del mundo”
(Hochschild, 1963:17). Al dar cuenta de ésta emociones en un escenario en concreto,
no solamente se identifican sino que se va dando lugar a a la aparicion de otras.

Sin embargo, como sefiala Goffman (1997), dichas emociones no son sencillas de
analizar, pero pueden ser abordadas de forma indirecta, como en este caso es, desde
las interacciones, siempre en relacion a un contexto, para dar cuenta de como se van



entretejiendo para dar forma al entramado emocional social, que Hochschild denomina
“cultura emocional”.’

Se identificaron los aspectos socioculturales que los cuidadores y los enfermos
refirieron como importantes en sus roles y en sus interacciones, tomando en cuenta
cada uno de los escenarios en los que se llevo a cabo la investigacién. Tanto el rol de
enfermo como el de cuidador dio cuenta de una gama de estrategias y referentes
culturales, familiares e incluso personales que dieron cuenta del tipo de emociones
presentes y su respectiva regulacion en el momento de la interaccion hacia el interior de
la red de cuidado, que los sujetos toman como referente, en donde dieron cuenta de
como, en los momentos de tension y conflicto generados en las préacticas del cuidado,
los sujetos evocan situaciones previas con su respectiva gama, o en este caso, modelo
rizomatico de emociones suscitados en experiencias previas, que dieron origen a otra

gama de emociones, reconfigurada de acuerdo al contexto actual.

Tabla 1: Diagrama de resultados
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Tabla 1. Diagrama de resultados. Vinculos entre las subcategorias de todos los conceptos.

Fuente: Elaboracion propia.
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En la tabla anterior se observan que el tipo de vinculo entre cédigos que da cuenta de
la vincularidad entre las emociones identificadas en la interaccién y las précticas y
discurso del cuidado, y cOmo a su vez, dan pie al surgimiento de otras emociones que
en momentos cuestionan y generan tensiones y en otros, dan sentido a las situaciones
cotidianas entre el ET y sus cuidadores, respecto a los conflictos y a su vez va
construyendo “la identidad” de los vinculos que se generan a partir de ésta ida y vuelta
de las emociones. De aqui se pone en contexto lo siguiente: “sé que no me queda
mucho tiempo de vida, y aunque al principio eso me ocasionada mucha ansiedad, hoy
logro entender que se trata de disfrutar al maximo lo que tengo, el dia a dia, con mi
nieto, con Fernando, con mis hijas® Esto da cuenta de que hay un vinculo existente
entre las practicas del sujeto enfermo, en este caso de Maria, que opta por disfrutar al
méaximo el tiempo que le queda, debido a que no tiene certeza de cuanto signifique
esto, pueden ser los 3 meses que le habian comentado los médicos, podria ser menos.
Llega un momento en el que Maria ante la circunstancias mediada por las emociones
de bienestar, en este caso respecto a un acontecimiento catalogado como negativo
para la familia y la red del cuidado, que da por resultado una gama de emociones cuya
intensidad esta definida por las circunstancias. Vale la pena resaltar que ante una
misma circunstancia, la interpretaciéon de los sujetos puede ser contrastante. Lo que
para Maria en este caso es algo deseable, como la muerte en su inevitabilidad: “sé que
no voy a curarme, me gueda claro, incluso sé que me queda poco tiempo, entonces
¢Por qué pasar mal mis dltimos momentos por algo que no puedo evitar? Mejor lo
aprovec7ho al maximo, dentro de lo que yo puedo hacer, aunque no le parezca a mi
familia”

Por su parte, Elisa, su hija mayor comenta al respecto: “es que Caro... no puedo
aceptar que mi mama esta muriendo, no soporto la idea, asi como tampoco soporto el
verla sufrir... y sé que esto le afecta a mi mama, pero como voy a decirle “si mama, no
hay problema, acepto que vas a morir... jno me rindo aun!’®

Lo anterior da cuenta de las diferentes posturas que respecto a un mismo hecho se
adoptan y que genera una gama de emociones de bienestar, que en este caso es la
tristeza y el enojo que la inminencia de la muerte de su madre evoca en ella, emociones
que matizan la interaccion entre ellas cuya carga emocional da lugar a tensiones y
conflictos que también va configurando el proceso de la muerte de Maria, representado
en el vinculo de los cddigos antes mencionados al cédigo emergente de “estética de la
muerte”.

6 Fragmento de entrevista a Maria. Septiembre de 2012.
7 Fargmento de entrevista a Maria. Diciembre 2012.
5 Fragmento de entrevista hecha a CP Maria. Octubre 2012.



Tabla 2: Vinculos entre cédigos del concepto de Emociones Sociales
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Tabla 2. Relacién entre las subcategorias del concepto de Emociones Sociales.
Fuente: Elaboracién propia.
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En la tabla nUmero 2 se muestra todos los cddigos correspondientes del concepto de
emociones sociales. Aqui pretendo, como en el anterior diagrama, partir de la
definicion de cada uno de los coédigos abiertos y en vivo que aqui se muestran,
entretejidos en las narrativas de los sujetos.

De igual forma, pretendo cual es la relacion entre cada uno de los codigos sustentado
en el trabajo empirico. Al hacerlo quiero dar cuenta del transito de las emociones, del
modelo rizomatico que muestran en su desplazamiento a través de la interaccion de los
sujetos, para en un capitulo mas adelante, ilustrar y explicar las categorias analiticas
devenidas de este analisis y los relaciones encontradas. Este diagrama constituye un
importante elemento en la estructuracion de la respuesta a mi pregunta de
investigacion, y me ayuda a argumentar el por qué estoy en desacuerdo estoy en
desacuerdo con algunos de los modelos de redes de cuidado, debido a que mis
hallazgos han mostrado poco a poco la importancia de las emociones en la
configuracion de las redes de cuidado la reconfiguracion de las practicas del cuidado.

Tabla 3: Vinculos entre cddigos del concepto de Cuidado
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Tabla 3. Relacidn entre las subcategorias del concepto de Enfermedad.
Fuente: Elaboracion propia.



La tabla numero 3 corresponde a los cadigos relacionados con el concepto del cuidado.
Da cuenta de interacciones, narrativas, discursos, practicas y codigos culturales
vinculados al cuidado. Aqui pretendo explicar cobmo se construyen las figuras del
cuidado matizadas por el contexto de la enfermedad terminal en un espacio social
concreto. Los resultados hasta el momento han arrojado que, debido en gran medida al
transito y regulacion emocional devenidos de la interaccion entre los sujetos, se
presenta una serie de reconfiguraciones en distintos planos, uno de ellas, como
consecuencia de la interaccidon y del entrecruzamiento de las emociones, se da en el
plano de los codigos culturales, lo que pretendo discutir a la luz de los autores,
entretejiendo las narrativas de los sujetos.

Debido a la naturaleza de la enfermedad, como un “sin retorno” a la salud, la
enfermedad se constituye como una forma de vida, tanto para el sujeto enfermo, como
para los cuidadores, lo cual afecta el estilo de vida, los discursos, las narrativas y las
practicas mismas.

Emerge la figura de un cuidador principal y un sujeto con una enfermedad, que se
vuelven expertos y especialistas en una enfermedad en concreto, como consecuencia
de estas reconfiguraciones, lo cual afecta la interaccién con el saber experto, que ya no
es visto como un saber absoluto idealizado, y se vuelve sujeto de contradiccion,
equivocaciones y constantes cuestionamientos, que en algunas ocasiones
aparentemente, reconfigura incluso el discurso médico y la forma en que los
profesionales de la salud se vinculan emotivamente con sus pacientes.

Esto brinda elementos dirigidos al tema de la cultura afectiva en el contexto de la
interaccidbn médico paciente, que lleva a discusién a su vez, los supuestos vigentes
respecto a la relacion entre los enfermos y el saber experto.



Tabla 4: Vinculos entre cédigos del concepto de Enfermedad
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En la tabla 4 se muestran los cdédigos vinculados al concepto de enfermedad,
estrechamente vinculados al diagrama previo relacionado al cuidado.

Aqui vuelve a aparecer el cddigo de “enfermedad como forma de vida”, que aporta en
este diagrama mas elementos que dan cuenta de las reconfiguraciones que la figura de
cuidado hace el interior de la red de cuidado, a manera de “didlogo fluido” por tener
como directriz la enfermedad como estilo de vida, que matiza la cotidianidad de cada
sujeto, no nada mas en el plano de lo simbdlico e intangible, sino también a nivel de los
espacios. La enfermedad se vuelve el gran parte-aguas en la vida del sujeto enfermo y
del cuidador principal, como referente tanto en las narrativas como en las practicas de
los sujetos. Todo lo anterior genera tensiones y conflictos que van dando forma y
reacomodando a la red de cuidado e, incluso, reconfigurando las practicas en torno al
cuidado, incuso a expensas de los roles de los sujetos.



La cultura en el cuerpo: cartografia de las emociones encarnadas en el proceso
del cuidado. El caso de Michel y Maria.

Se identificaron inicialmente, como resultado del analisis del material empirico, una
gama de emociones suscitadas en la interaccion entre los sujetos enfermos y sus
cuidadores principales: agradecimiento, tranquilidad, confianza, esperanza,
reciprocidad, aceptacion, culpa, incertidumbre, enojo, engafio, impotencia, soledad,
miedo, preocupacion.

El agradecimiento se da en las acciones y practicas del cuidado recibidas por parte del
ET, asi como en las situaciones donde el cuidador principal recibe apoyo por parte de la
red de cuidado (familiares, vecinos, ministros religiosos, cuidadores profesionales
voluntarios o remunerados) sino también y con una gran importancia, en las situaciones
donde el cuidador principal comienza a tener aceptacion de la inminente muerte del
sujeto que cuidad asi como cuando el resto de la red de cuidado aprueba o al menos
tolera ésta aceptacion, que es el momento donde deja de presentarse en el discurso de
cuidadores y enfermos las metaforas belicistas vinculadas a la terminologia médica
que da cuenta de la creencia de la siempre presente posibilidad de la cura o
recuperacion del sujeto enfermo, aunque esto sea meramente retorico.

Algo que es caracteristico en las practicas del cuidado en el contexto de la enfermedad
terminal es la pérdida de independencia, privacidad y toma de decisiones sobre el
propio cuerpo por parte del sujeto enfermo, por lo que todas y cada una de las veces en
las que el cuidador principal (conciente de esta cadena de pérdidas que impactan
profundamente el estado de animo y por tanto la gama de emociones surgidas en el
ET) dio pie a la recuperacion de cierta autonomia, privacidad o toma de decisiones, por
minima que fuera, se hacia presente ésta emocioén, que a su vez, genero otras, como la
tranquilidad, la confianza, la solidaridad, la empatia, y a su vez, reconfiguraba otras,
como es el caso de la esperanza, donde ya no se orientaba a la posibilidad de la
recuperacion de la salud sino, a la esperanza de tener un trato digno que daba pie por
tanto a una mejor calidad de vida en el mismo umbral de la muerte.

El conflicto se presenta desde el principio de la conformacién de la red del cuidado,
hasta el mismo proceso de muerte, que fue donde esta investigacion terminé el trabajo
de campo. Se present6 de forma periférica como de forma central en la interaccién de
los sujetos, también como detonador de emociones y reconfigurador de las practicas
del cuidado.

Emociones como el enojo, el engafio, la culpa, impotencia y preocupacion, se
presentan como las emociones que dan pie a las situaciones de conflicto y de tension
gue parecieran permanentes y detonadoras de las principales reconfiguraciones de
practicas, roles e incluso creencias por parte del cuidador principal y del ET, que pocas
veces coinciden entre ambos y que dependiendo del estadio de la enfermedad
(potencialidad, reestructuracion, canto del cisne, umbral de muerte, cada una



intersectada por periodos de crisis?) dan pie a otras emociones y/o reconfiguran las
practicas y configuran la red de cuidado, asi como también, reconfiguran emociones
como la incertidumbre, soledad, e incluso el miedo, sobre todo cuando el estadio de la
enfermedad esta ya en la etapa del “canto del cisne”’®, en donde en ambos casos, la
incertidumbre se volvié parte de la cotidianidad: Maria: “ el miedo y el no saber si muero
hoy o mafiana o la préxima semana es parte del tener esta enfermedad, me doy cuenta,
y es como la tableta que debo de tomar todos los dias, quizd me sabe muy amarga y la
deteste, pero una vez que la paso, tomo otra cosa y hasta se me olvida, es parte de lo
que debo hacer, asi esto, es parte dé, a fin de cuentas nadie tiene la vida comprada”.** .
Respecto a la soledad, de ser en un primer momento algo que en ambos sujetos
enfermos generaba otras emociones como miedo y enojo, asi como una serie de
tensiones con su red de cuidado, en el estadio de “canto del cisne”, la soledad se
reconfigura de igual forma, al respecto Michel dice: “ahora busco el estar solo conmigo
misma, ya no me da miedo enfrentar la inminencia de la muerte, el dolor o la
incertidumbre, ya no necesito esconderme en los que estan conmigo, estoy enferma y
no me voy a recuperar, y por ello aprovecho y trato de disfrutar cada momento, sobre
todo si estoy sola, sentirme y deleitarme de éstos tltimos momentos de mi existencia™

Cabe mencionar que los hallazgos encontrados respecto al seguimiento y trazo de los
multiples trayectos que siguen las emociones surgidas en este contexto dan cuenta de
la inexistencia de una linealidad y jerarquizacion en la aparicion de las emociones.
Ademas de seguir un trayecto de tipo rizomatico pudiera también compararse con
modelos de “retroalimentacién positiva” de reconfiguracion continua y que afecta tanto a
la red de cuidado como al tipo de vinculo construidos al interior de dichas redes, que no
termina con la muerte del sujeto, sino que sigue con la red conformada, y
aparentemente reconfigura en los sujetos que forman parte de dicha red, valores y
emociones vinculados a los cddigos culturales del cuidado, la enfermedad y la muerte,
al margen de las practicas religiosas.

Figuras del cuidado: la cotidianidad del cuidado del otro y la configuracién de las
redes del cuidado mediado por el transito y regulacion de las emociones en el
contexto de la enfermedad terminal.

En el panorama actual, la situacion de la familia de un enfermo terminal viene
caracterizada por la presencia de un gran impacto emocional condicionado a la
presencia de multiples "temores" o "miedos" que se debe saber reconocer y abordar en
la medida de lo posible. La muerte estd siempre presente de forma mas o menos
explicita, asi como el miedo al sufrimiento de un ser querido, la inseguridad de si
tendran un facil acceso al equipo interdisciplinario de cuidados paliativos, la duda de si
seran capaces o tendran fuerzas para cuidarlo.

? Clasificacion propuesta como parte del trabajo de investigacion en los resultados de la tesis.

1% cuando la sintomatologia esta controlada con medicamentos pero fisicamente el enfermo esta consumido y
desgastado, conocido también como “luna de miel”, previo al estadio de proceso de muerte).

" Fragmento de nota de campo “Maria” noviembre de 2012.

v Fragmento de nota de campo “Michel” marzo de 2013



El poder tener una tarea concreta en relacion con el cuidado directo del enfermo es un
elemento de disminucion del impacto provocado por la enfermedad. EIl cuidador del
enfermo terminal es figura clave en todo el proceso de atencion del que se ocupa la
medicina paliativa. La asignacion del cuidador se hace con base en una fuerte
determinacion social, hacia la definicion del papel de la mujer como principal proveedor
de cuidados informales y también de satisfaccidon de las necesidades basicas.

El andlisis y la conceptualizacion del proceso del cuidado y de la enfermedad, asi como
de las practicas que en estos procesos se gestan, son concebidos desde el
pensamiento biomédico, estructura cambiante en la historia que implica una matriz
sociocultural (Haro, 2011:17), sin embargo, sobresalen y predominan las clasificaciones
biomédicas respecto a los temas de la enfermedad y del cuidado, dejando de lado,
como se ha venido enunciando, conceptualizaciones socioculturales, como las
provenientes de la socioantropologia de las emociones, lo cual empobrece la
construccion sociocultural del proceso del cuidado. Al estar ausente el reconocimiento
de estos factores, se pierde la subjetividad y la vinculacion con la construccion social
del cuidado y de las emociones inmersas en dicho proceso, lo cual propicia, de acuerdo
con Haro (2011), “discriminacion, inequidad, negligencia, evitabilidad” (2011:18) por
mencionar algunos.

El objetivo de poner en escena, al mismo tiempo las facetas en lo pertinente al cuidado,
a las emociones y a la enfermedad, desde lo biomédico y lo socioantropoldgico, estriba
en, de acuerdo con Haro (2011), no aislar las dimensiones, culturales y sociales en los
problemas pertinentes a estos conceptos “puesto que deben ser enunciados como
procesos” (2011:18). EI modelo actual de la acciéon del cuidado no contempla los
significados que dan las emociones a la interaccion de los sujetos, lo que favorece el
estatus quo que reproduce y perpetua un orden social que beneficia la precarizacion y
feminizacion del cuidado, que se traduce en desigualdad e inequidad de género en las
practicas del cuidado y que solo puede ser abordado, desde la perspectiva
socioantropoldgica de las emociones. Respecto a la enfermedad, como pérdida de la
salud, los modelos psicolégicos que lo abordan, por lo que la problematica aqui, se
presenta en varios sentidos, por un lado, el hecho que de su abordaje no es integral,
por otro, el hecho de que las propuestas de abordar las implicaciones del cuidado y del
proceso de terminalidad, esté circunscrito a modelos socialmente agotados y superados
por la realidad social que los permea y atraviesa disciplinas y modelos inherentes a
este proceso. De tal forma que se hace necesaria una propuesta que problematice e
integre las propuestas actuales, asi como a las disciplinas implicadas, generando una
propuesta transdisiciplinar, con una vision sociocultural.

Las emociones sociales se presentan como una alternativa que permiten comprender
todos los factores necesarios para la problematizacion de la accion del cuidado,
complementando las necesidades pero también las oportunidades que existen en torno
al tema. De igual forma, la accién del cuidado en el escenario de la enfermedad
terminal, implica una dinamica relacional densamente cargada de emotividad, que
coacciona los vinculos y la interaccién entre los sujetos, que hace alusion a una carga
sociocultural de suma relevancia.



Las emociones en el contexto del proceso del cuidado, es un tema sensible al abordaje
transdisciplinario, de tal forma que pueda abordar la multiplicidad de implicaciones que
conlleva su problematizacion, por lo que el identificar las emociones nodo que transitan
en el proceso bidireccional del cuidado, permiten identificar los procesos y formas en
las que estas inciden en la interaccion de los sujetos, que finalmente invita a repensar el
cuidado y las emociones que circulan en relacion a éstas practicas. De acuerdo con los
hallazgos en materia de antropologia médica propuestos por Intramed (2010), existen
factores culturales y antropolégicos de las enfermedades, en los que la cultura provee
un repertorio de explicaciones causales para los sintomas, determina los roles
vinculados a quien es el enfermo y como debe de actuar (en lo que la variable agregada
es la naturaleza de la enfermedad), legitima procedimientos de asistencia sanitaria y
conforma hébitos de practicas que facilitan o provienen la enfermedad.

En esta misma linea, la antropologia médica aporta y reconoce que la mirada
biologicista como modelo explicativo es excluyente y genera explicaciones insuficientes,
gue la enfermedad es un fenémeno complejo y multideterminado, que las personas son
seres inmersos en una cultura de la cual toma elementos que construyen y dan formas
a sus practicas. Por otro lado, “culpa”, “responsabilidad” y “compromiso”, palabras
determinantes en el proceso de enfermedad, implican aspectos culturales que no son
tomados en cuenta en la accidén de cuidado del enfermo. En esta misma linea, hay un
reconocimiento, respecto a los alcances de los cuidados en la linea paliativa de
enfermedades ya sea crénica degenerativa o terminal, en la que la mirada médica es
estrecha e incompleta por si misma, lo cual hace necesario nuevos modelos de
atencion que contemplen una mirada holistica dentro del abordaje médico.

El andlisis del material empirico obtenido en esta investigacion, el caso de Maria y de
Michel, de forma pausada pero precisa da cuenta de como las emociones permiten
entender las interacciones, en donde ambas elaboran un discurso que despliega una
gama de emociones en base a sus respectiva experiencias un esquema rizomatico de
emociones que afectan no solo su propio esquema, sino el esquema mismo de la red
de cuidado, volcandose sobre si mismas, y permitiendo el despliegue de una serie de
estrategias que reconfiguran poco a poco no sélo las practicas, sino los codigos del
cuidado al interior de la red de cuidado, mediado por esta ida vuelta de emociones, que
desmitifica el modelo de emociones nodo.
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