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.Y QUIEN CUIDA DE MI?: LOS CUIDADORES
DE FAMILIARES DIABETICOS CON AMPUTACION
NO TRAUMATICA EN EL ESTADO DE _JALISCO

Pedro Yanez Moreno
Centro de Investigaciones y Estudios Superiores en Antropologia Social de Occidente

RESUMEN

Este trabajo forma parte de los avances tedricos de la tesis de doctorado en ciencias sociales
sobre el sufrimiento de un grupo de cuidadores que atienden a su familiar diabético con
amputacion no traumatica, residentes de Guadalajara, Jalisco. Se precisa que el elemento
central de la investigacién no es la diabetes mellitus o el padecimiento que vive el familiar
diabético como sucede en estudios ya realizados desde distintas miradas disciplinares (que
han privilegiado ese o aquel aspecto y que son claves para comprender la trama de los
acontecimientos que se esperan), sino que aqui se articula y problematiza el sufrimiento
del cuidador que vive de cerca las complicaciones de la diabetes mellitus de su familiar,
situacion clave en el proceso de enfermedad y que coloca al cuidador en una situaciéon de
suma vulnerabilidad. El sufrimiento se aborda desde la perspectiva emic para recuperar las
emociones como una manera de entablar un dialogo entre lo personal y lo sociocultural,
bajo la relacién que el cuidador y el enfermo establecen en su cotidianidad.

PALABRAS CLAVE: Cuidador, sufrimiento, curso de la enfermedad, prevencién y autoatencion.

ABSTRACT

This work is part of the theoretical advances whose dissertation topic to be discussed is
the suffering of a group of caregivers caring for your diabetic family with non-traumatic
amputation, residents of Guadalajara, Jalisco. The warning about the need to clarify the
central element by which research is organized, is not in the condition diabetes mellitus or
diabetic family strictly as in existing studies from different disciplinary looks (which have
favored this or that aspect and are key to understanding the plot of events expected) but 1s
articulate and problematize the suffering of the caretaker who lives close the complications
of diabetes mellitus in the family, which becomes key throughout the disease process, and
placed his participation in a situation of extreme vulnerability. Under these criteria are
expected to account for the problem of suffering from the emic perspective, to recover the
emotions as a way to establish a dialogue between the personal and the sociocultural, under
the relationship that the caregiver and the patient down on her every day.

KEYWORDS: Carer, suffering, course of illness, prevention and self-care.
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INTRODUCCION

Para la antropologia fisica nuestro cuerpo es el primer instrumento de trabajo,
es decir, el lugar donde se inscribe la historia vivida, es el medio de expresion y
desplazamiento hacia los mundos reales y sutiles, donde en ocasiones las expe-
riencias que de él se desprenden quedan registradas en los restos 6seos de otros
tiempos. Bajo esta condicion, nuestro cuerpo es experiencia del mundo, la cual
es proporcionada por los comportamientos y el funcionamiento de nuestros
organos sensoriales, de ahi que pueda considerarse “el absoluto punto cero o
centro de orientacion para toda la experiencia. Se trata del absoluto ‘aqui’ para
todo ‘alli”” (Buscarini 2008: 116).

Asi, laperspectiva disciplinaria de la antropologia fisica actual se encuentra
en movimiento, esto permite conservar los esfuerzos que se hacen desde distintas
miradas para abordar las problematicas sociales que en tiempo presente bien
pueden reconstruir o tratar de pronosticar un objeto de estudio con evidencia
historica, como los hallazgos de una excavaciéon en tumbas de una cultura
particular o el escudrifamiento de las raices de una adaptacion evolutiva cuyas
normas aprendidas y compartidas dan luz sobre la interaccion con los demas y
con el medio ambiente.

A este sistema se adhiere un rasgo humano universal que ya no es so6lo un
cuerpo fisico, sino un cuerpo propio al que se le atribuyen campos de sensacion;
me refiero a la persona que se contempla con cuerpo y espiritu. De este modo,
la versatilidad con la que cuenta esta ciencia esta dada por la multiplicidad de
saberes adquiridos relacionados con la transdisciplina.

La antropologia fisica ofrece un cuestionamiento accesible sobre practicas
dirigidas a mejorar la calidad de vida, el bienestar y la salud humana. Hecho
relevante que invita a reflexionar sobre la actitud que adopta para escuchar las
historias de vida de individuos o grupos y de ese modo interpretar respetuosa-
mente los puntos de vista divergentes sobre las maneras de ver y hacer.

Este trabajo aborda el marco tedrico en construcciéon para unainvestigacion
profunda en Guadalajara, con cuidadores de estrato socioeconémico medio o
bajo, desde el sufrimiento que generan o no al atender a su familiar diabético
con amputacion en su contexto natural.



:Y QUIEN CUIDA DE MI? 125

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Las enfermedades crénicas son un problema que repercute social, cultural y
economicamente debido a la durabilidad del malestar y la consecuente discapa-
cidad que ocasiona. Su manifestacion reside en la configuracién o no de la dis-
minucién de factores de riesgo, como la alimentacién en exceso, el sedentarismo,
alcoholismo y tabaquismo. Esta parte interesa porque la diabetes mellitus' es un
padecimiento complejo que requiere una mayor atencion durante la convalecencia
del enfermo; por ello, existe la necesidad constante de incorporar estrategias y
programas para su prevencion, atencion y tratamiento, lo que supone un reto
que debe ser enfrentado con urgencia (Mercedes ¢t al. 2013).

Es indispensable tomar en cuenta las alternativas terapéuticas a nivel
macrocultural® disponibles en los distintos tratamientos que generan los espe-
cialistas, los cuidadores y los propios diabéticos para evitar complicaciones, ya
que eso asegura una intervencion oportuna e integral de la DM. De ahi el interés
de centrar la problematica en los momentos de impotencia y sufrimiento de los
familiares que cuidan a un enfermo diabético. Situacion que las instituciones de
salud han transferido a los hogares, por encontrarse como una valoracién moral
indispensable para elevar la calidad de vida del familiar en el ambito del hogar,
pero a expensas de la salud del circulo doméstico (Esplen 2009).

Este motivo apuntaa engrandecerla dimension de morbilidad y mortalidad
a las de por si elevadas complicaciones de salud entre los diferentes conjuntos
sociales. Sobre este asunto Garcia de Alba (2012: 96) comenta:

Este proceso de atencién marginal es una forma de exclusion para incluir, sobre todo para
transferir costos colaterales de atencién de un sistema que pretende escatimar gastos a par-
tir de la visién costo-beneficio, en funcién de un oneroso modelo tecnoldgico de asistencia,
que aun sin estructura amenaza enfermar a sus miembros y quedarse sin recursos humanos.

De esta manera, la atencién de la enfermedad es un problema de consumo
y la salud una mercancia (op. cit.). Sin embargo, las personas vulnerables y vul-
neradas socioeconomicamente y que tienen esta enfermedad, al tratar de aliviarse
buscan transmitir lo que sienten para ser atendidos de la mejor manera por sus

'La DM es una de las entidades relacionadas con el sindrome X o sindrome metabolico (SM)
que abarca un grupo de factores que evidencian adaptaciones metaboélicas que ocasionan distintos
problemas de salud, como obesidad, hiperlipidemias, cardiopatias isquémicas e hipergluricemia.

?Por nivel macrocultural se entiende la influencia de la experiencia de la enfermedad a nivel
de la cultura, en donde los sistemas culturales y transculturales permiten estudiar determinado
fenémeno mediante estrategias de atencién y/o respuestas culturales (McElroy y Jezewski 2000).
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cuidadores, mientras que los cuidadores procuran ofrecer los tratamientos mas
acertados al escuchar la problematica que se siente. Esto ocasiona que los cui-
dadores pocas veces consideren prevenir la enfermedad en ellos mismos porque
la mayor parte de su tiempo es para el familiar enfermo y porque desconocen la
existencia de un tratamiento especifico que aminore su labor. Esta situacion es
critica porque st los cuidadores llegan a enfermar también necesitaran atencion.

En este sentido, mi preocupacién reconoce un amplio espectro de repre-
sentaciones, asi como sus definiciones construidas alrededor de la practica
hacia la atencion de la enfermedad, hasta el punto de deconstruir los criterios
profesionales biomédicos porque difieren de los conceptos laicos, mismos que
deben estudiarse y ponerse en marcha en varios niveles de analisis. Una posible
extension traducible de estos niveles ha sido la relacion entre el cuidador familiar
(el cual no siempre considera su labor como voluntariosa) y el enfermo cuando
la problematica se cifie en términos culturales, sociales, econémicos y politicos
(Rodrigues ¢t al. 2001; Esplen 2009; Vazquez y Enriquez 2012; Garcia de Alba
2012y Vicent 2013).

De este modo, se parte de algunos criterios teéricos para describir un
posible marco de referencia que producen los cuidadores al encarar que “la
enfermedad es un hecho social que genera representaciones y practicas con sig-
nificado” (Ramirez 2004). El ejercicio se centra principalmente en conceptos de
salud-enfermedad-atencion para abordar el fenémeno, teniendo en cuenta parte
de una trayectoria de cuidado, pero enlazando el estudio a nivel microcultural
para definir la comunidad de estudio, asi como los distintos niveles culturales
de cuidado como criterios de atencion.’

Algunos conceptos

Dentro de la estratigrafia de la salud-enfermedad la prevencién del sufrimiento
subyace a la mayoria de los sistemas terapéuticos. Disposicion que McElroy
y Jezewski (2000) han demostrado al estudiar la enfermedad y el bienestar a
nivel individual, lo que refleja un sesgo que atomiza a la persona afectada por
no poder validar el ejercicio de la interpretacién del padecimiento con otros
sistemas culturales.

Por este motivo, se reconoce que el significado y proposito de las interac-
ciones sociales que produce la enfermedad encuentra una interconexién a nivel

% El nivel microcultural es el rol interpersonal que toma cualquier persona que busca inte-

ractuar en un grupo para brindar de algin modo su participacién dentro de un ambiente social
(McElroy y Jezewski 2000).
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de la microcultura, donde lo que interesa evidenciar es que “la enfermedad no
es solo la experiencia de uno mismo, sino social, como experiencia de la co-
munidad” (Estroff 1993: 258). El estudio a nivel microcultural reconoce que la
experiencia del enfermo no se puede separar completamente de la experiencia
que genera la familia.

Trabajos recientes confirman “que ser cuidador tiene un impacto en la
vida y la salud” (Alfaro et al. 2008: 486). En este trabajo se piensa que por cada
enfermo diabético con amputacién no traumatica existe un familiar que asume
o al que se le designa el papel de responsable y por los cuidados que destina,
sacrifica sus propios recursos y actividades. Asimismo, reportes descriptivos
sefialan el predominio de mujeres cuidadoras, amas de casa adultas, ninas y
personas con alguna deficiencia mental, cuya calidad de vida es afectada por la
asignacion del rol (Esplen 2009).

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS 1999) considera al cuidador
como la persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente (o no)
el papel de responsable del mismo en un amplio sentido; este individuo esta
dispuesto a tomar decisiones por el paciente y para el paciente y a cubrir sus
necesidades basicas, ya sea de manera directa o indirecta.

El cuidado se entiende en términos de proporcionar los recursos sufici-
entes para garantizar la sobrevivencia y el bienestar de los enfermos diabéticos
amputados. En este sentido, se considera una practica compleja y heterogénea
cuyos fines intentan satisfacer la sobrevivencia biologica y social del enfermo, por
lo que “responde a las necesidades totales del enfermo y no sélo a las producidas
por la enfermedad” (Robles 2011: 280-281).

El sufrimiento es entendido como el conjunto de malestares fisicos y emo-
cionales (Good 2003) que presenta el cuidador (Vazquez y Enriquez 2012) y
que a su vez puede desencadenar enfermedad (Alfaro ez al. 2008) y dolor (Mar-
dones 2004: 52). Sufrimiento que se inserta en el cuidador a través del curso de
la enfermedad (Mercado et al. 1998) del familiar diabético amputado (Angeles
2013), esto no permite el olvido o la invisibilizacién del sufrimiento acumulado
(Berlinguer 1994)y crea, por tanto, unaidentificaciéon con quien sufre (Das2008).
Asi, el sufrimiento se relaciona con la “trayectoria”, porlo que Riemann y Shiitz
ofrecen el concepto (trayectoria), el cual tiene una relaciéon con los procesos de
sufrimiento severo que lleva el curso de la enfermedad del paciente, los familiares,
los amigos y posiblemente algunos miembros del hospital que sufren ante los
acontecimientos que presencian (Riemann y Shiitz 1991: 337). La trayectoria
del sufrimiento implica comprender el manejo de la enfermedad (biologica, los
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procesos de diagnostico y terapia, las fuentes de la organizacion, y “las carreras
experimentales” de los diferentes participantes en el drama) (op. cit.: 333).

En esta investigacion se pretende articular la trayectoria del sufrimiento
para abordar la vida de los cuidadores, los cuales son clave en todo el proceso
de enfermedad vy testigos del sufrimiento de un familiar diabético cuando éste
pierde una extremidad inferior.

El término “curso de la enfermedad” se usa como referente para describir
la evolucion que tiene la diabetes, sus fases y los sintomas a partir de los criterios
eminentemente organico-funcionales (White y Lubkin 1995 en Mercado 1996:
163).

Desde la mirada antropologica es necesario saber como los cuidadores se
ven a si mismos, interpretan sus vidas e imaginan lo que son y lo que buscan.
El apoyo al cuidador debe tomarse como una actividad central y definitiva
para restablecer los valores de su vida, orientar el comportamiento individual
y colectivo para evitar los habitos de riesgo que podrian desencadenar alguna
enfermedad. Siguiendo a Médena (2011), en este trabajo se dedica un amplio
espacio al contexto; por ello, las expectativas que se generan al respecto de las
trayectorias del sufrimiento, los distintos lugares a los que acudira el cuidador
en la busqueda de atencién para su familiar, los recursos con los que cuenta y
los tipos de atencion, entre otros aspectos, son fundamentales. Asimismo, es
importante recuperar los términos que proponen Alfaro et al. al subrayar las
dimensiones subjetiva y objetiva de quienes cuidan a un familiar diabético
amputado. La dimensiéon subjetiva se define como las actitudes y reacciones
emocionales como cuidador; la objetiva, como el grado de perturbaciones o
cambios en diversos aspectos del ambito doméstico y de la vida de los cuidadores
(Alfaro et al. 2008: 486).

En cuanto al sentido y respuestas de la vida de los cuidadores, se puede
esperar que ellos elaboren su propia visiéon de la realidad a través de contenidos
afectivos, de la vinculacion de lugares, de las relaciones familiares, laborales,
politicas, sociales y culturales. De esta manera, se propone que para abordar las
distintas expectativas que se crearan a causa de los eventos criticos, se seguird un
razonamiento lineal para formular algunos problemas y captar el sufrimiento
en su complejidad:

1 El diagnostico de que el familiar que ahora cuidan padece diabetes

mellitus.

2 Lasreacciones producidas a raiz de los cambios que sucedieron en el

curso de la enfermedad del diabético.
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3 La amputacion que sufrié el diabético por la complicacion de la
enfermedad y la percepcion de impacto en el estado de animo del
cuidador.

4 Lspecificar si el cuidador destind recursos (religiosos y de accion salu-
dable) para apoyarse en la creaciéon preventiva o de modificacion de
conductas de riesgo! para no enfermar y romper la cadena familiar
de enfermos diabéticos.

Comprender la trayectoria del sufrimiento de los cuidadores e indagar en
direccion hacia los cambios necesarios de un modelo integral de prevencion
que incluya lo referente a las acciones de autocuidado en la familia,” permitira
dar cuenta, al menos de manera general, de las tensiones socioculturales del
cuidador en relacion con dicha trayectoria, dependiendo de como ha aprendido
a interpretar el sufrimiento.

Ademas se analizara silos grupos sociales manejan potencialmente saberes
preventivos que, por lo menos se piensa, no son vividos como prevencion espe-
cifica, dado que constituyen parte de su vida cotidiana por estar al pendiente de
los cuidados de su familiar, esto deberia operar con todo mecanismo preventivo,
es decir, desmedicalizarlo y constituirlo en parte natural de la vida de las familias
con mayor susceptibilidad a la diabetes.

Grosso modo, se indagara sobre las alternativas de cuidado de si mismo,
con la finalidad de conocer st existe ausencia por parte de los familiares en el
momento de brindar apoyo en conjunto, saberes de cuidado, percepcion sobre
el desequilibrio fisico y emocional, asi como los mecanismos personalizados de
autoayuda para desminiuir la carga de trabajo.

Para los intereses que se tienen, el modelo de atencién a la enfermedad
se invierte para ver en un cuidador “sano” una puerta de entrada que permita
analizar como la trayectoria del sufrimiento vulnera y dificulta la reproduccion

* Las conductas de riesgo son aquellos recursos a los que tiene acceso la persona y que
pone en practica de manera equivocada o no, éstos pueden estar relacionados con los habitos
personales, actividades ocupacionales o acciones de cuidado.

> En este trabajo los conceptos de autoatencion y autocuidado son dos ejes de analisis
diferentes. El autocuidado se refiere a que el enfermo siga un estilo de vida saludable, donde los
principales campos cubiertos son las dietas, el ejercicio, la higiene personal y evitar consumos
excesivos de alcohol y tabaco, entre otros; es decir, lo recomendado desde el discurso biomédico
(Arganis 2004). La autoatencion se basa en el modelo de Menéndez (1990) que aborda el
diagnostico y atencion llevados a cabo por la propia persona o personas de su grupo de relacién
sin que medie un curador profesional, supone decisiones encaminadas a la cura, prevencion y
control de enfermedades, en este caso cronicas.
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de la vida de este personaje y como se producen los mecanismos de ajuste para
el autocuidado.

Finalmente, precisar que el elemento central que organiza esta investigacion
no esladiabetes mellitus o el padecimiento del familiar diabético en estricto como
sucede en estudios ya realizados desde distintas miradas disciplinares (que han
privilegiado ese o aquel aspecto y que son claves para comprender la trama de
los acontecimientos que se esperan —nivel individual—), sino articularlos y pro-
blematizar el sufrimiento del cuidador que vive de cerca las complicaciones del
padecimiento en su familiar colocandolo en unasituacién de suma vulnerabilidad.

¢Como observar la problemdtica?

Partiendo de que los estudios que han abordado el sufrimiento principalmente
se han centrado en el punto de vista del enfermo, por dar buenos resultados
sobre el sentido y padecimiento de quienes viven una enfermedad crénica como
la diabetes. Ahora al cuidador se le ubica en este ambito central.

Una consideracion sobre este aspecto (mas no la tnica) es la de explorar
los componentes que ofrece la enfermedad y de este modo desedimentarlos en
un modelo explicativo para distinguir tres categorias: disease, enfermedad (desvia-
ciones de una norma biomédica); illness, padecimiento (lo vivido como experiencia
de categorias construidas culturalmente); y sickness, e/ malestar (los roles de los
pacientes que son asumidos a nivel de su propio marco de referencia) (McElroy
y Jezewski: 2000).

Pormodelo se reconocela gran complejidad que caracteriza a determinados
procesos y problemas sociales por investigar. La cuestion no es simplificar dicha
complejidad, sino producir los medios metodologicos que posibiliten la aproxi-
macion a su descripcion y comprension (Menéndez 2008). Los conceptos a los
que alude el modelo explicativo se ubican en el plano de la enfermedad (disease),
la nocidén “cientifica” hegemonica de la biomedicina es un elemento ideologico
idéneo para imponer el punto de vista de los grupos dominantes (Menéndez
1984: 81y 82). Conforma una lectura tanto de la salud y la enfermedad como de
la forma en que ésta debe de ser atendida para estar en condicion de recuperar la
salud o controlar la enfermedad.

Enlo que respecta ala nociéon de padecimiento (i/lness), al dar cuenta de las
representaciones y experiencias de las personas que viven y sufren directamente
la diabetes, los aspectos de orden emocional apuntan a mejorar o empeorar los
padecimientos en familiares y redes inmediatas, sin descuidar los aspectos de
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orden sociocultural (habitos personales y actividades ocupacionales, entre otros)
que inclinan las trayectorias en busca de curaciéon o control (Kleinman1988).

El padecimiento, como lo menciona Kleinman (1988), tiene una relacion
entre las personas que interactian en un curso de enfermedad, incorpora los
factores sociales y las perspectivas necesarias entre quienes lo viven y lo sufren.
Al padecimiento lo clasificamos como el conjunto de sintomas que se vive en el
cuerpo una vez contraida cualquier molestia, el cual por su compleja interpre-
tacion acerca al enfermo y a su familiar a la trayectoria del sufrimiento.

En esta investigacion el padecimiento constituye un vinculo, en el cuidador
porque comparte las diferentes etapas de la enfermedad con su familiar, por
lo que trasciende la enfermedad en €l, bajo el sentido de que se transfigura el
sufrimiento entre el cuidador y el enfermo.

Ahora bien, llegando a los intereses de posicionar al cuidador como una
persona que no esta enferma, que se vuelve cuidador de un familiar diabético
amputado, y que al dedicar todo su tiempo descuida su propia persona, la inter-
pretacion y el uso de los significados de la atencion hacia el enfermo, al parecer
son la clave para la creaciéon de lazos afectivos entre cuidadores y enfermos,
puesto que de ello depende la participacion activa o no en la experiencia de la
enfermedad. Gomez y Grau (2006: 246) comentan:

Aceptar la experiencia de enfermedad es, por tanto, un doble proceso de reconocimiento
de la realidad y del sentido del dolor, seguido de un continuado compromiso interactivo
con los que sufren tanto en lo que atafie a lo que significa estar enfermo como en lo que
se refiere a los aspectos biologicos.

En consideraciéon con este giro conceptual, entender que todo proceso
de salud-enfermedad estd regulado por criterios que se van adquiriendo o
desechando pueden conducir a tomar riesgos o prevenir situaciones a las que
no se debe llegar.

El sufrimiento y el dolor

Pensar lo que hace a las personas sufrir y padecer el dolor a través de una enfer-
medad créonica como la DM es una situaciéon compleja. Peor atin, se remite a mas
que unavivencia: “si, porque es una ‘situacion’: es un nudo experiencia-situacion,
tiene una cara ‘objetiva’ y otra ‘subjetiva’, es cuerda que cifie al cuerpo pensante
y cuyos cabos corresponden, uno con la experiencia, el otro con la situacion”
(Reyes 2011: 269), por ello se sugiere distinguir entre dolor y sufrimiento.
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El problema de esto radica en la fragilidad con la que constantemente
se habla de sufrimiento y dolor, y es que a menudo tiende a referir lo mismo;
sin embargo, la diferencia aparentemente minima reside en que el sufrimiento
estrecha los vinculos emocionales que genera una persona con su Cuerpo y se
relacionan con conflictos y desgastes ocurridos por un evento critico, el cual no
necesariamente se manifiesta en enfermedad.

En cambio, el dolor se atribuye a una condicién de causalidad en el cuerpo,
la cual requiere de tratamiento, como lo puede ser un cancer. Por ello tiende
a clasificarse en tipo e intensidad de dolor. En el tipo de dolor se supone lo
somatico (originado en estructuras misculo-esqueléticas), visceral (en estructuras
anatémicas intracavitarias y sus anexos), neuropatico (causado u originado por
lesion o disfuncion del sistema nervioso) y mixto (conformado por dos tipos de
dolor que comparten la misma regiéon anatémica y estan asociados a la misma
etiologia). El dolor puede medirse, por lo que existe una escala visual analoga
(EVA) consistente en 11 puntos; se utiliza una regla de 10 centimetros en la cual
“cero” representa la ausencia de dolor y “diez”, el peor dolor experimentado
(Covarrubias ef al. 2008: 469).

Porlo anterior, existen muchas maneras de representary vivir el sufrimiento
y el dolor, s6lo que el modo de sufrir depende del contexto y la cultura a la que
pertenezca la persona afectada. Sin embargo, hay algo en comun, y es que in-
dependientemente de que se intente evitar la enfermedad, la condicion humana
esta dispuesta a afrontar las causas que generan malestar.

La desdicha es inseparable del sufrimiento fisico y, sin embargo, completamente distinta.
Incluso en la ausencia o la muerte de un ser amado, la parte irreductible del pesar es algo
semejante a un dolor fisico, una dificultad para respirar, un nudo que aprieta el corazon,
una necesidad insatisfecha, un hambre, o el desorden casi biolgico originado por la libe-
racién brutal de una energia hasta entonces orientada por un apego y que deja de estar
encauzada (Gémez y Grau 2006: 243).

Horacio Fabrega (en McElroy y Jezewski 2000) dice que las respuestas a
la afliccion surgida en los grupos protoculturales de primates pudieron haberse
mantenido a través de la seleccion natural en la evolucion humana, lo que
conduce a una adaptacion de cura hacia la enfermedad que subyace a todo
sistema médico.
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Las emociones y sus representaciones

La pérdida de la salud es historia, contrariedad, puntos de quiebre y crisis. Es
heterogénea porque cada persona vive, padece y enfrenta el mismo problema de
distinta manera, lo que da cuenta del interés que ofrece este tema por la comple-
jidad de la trayectoria del sufrimiento en los cuidadores de familiares enfermos.

De manera particular, los cuidadores en cada evento de complicacion y
crisis se vuelven testigos de los acontecimientos y cuando ocurre la amputacion
en el familiar, adoptan roles que tienen que ver con el desarrollo de la nueva
condicién del enfermo. Los cuidadores toman las recomendaciones médicas
de manera mas seria; las recaidas, por ejemplo, se consideran de manera mas
estricta, mediante las indicaciones prescritas.

Se puede entender, entonces, que las representaciones como conocimiento
de sentido ylas emociones como producto de la relacion entre cuidador y enfermo
tienen una interacciéon que se resignifica con el proceso de la enfermedad. En
esas interacciones es donde se aclaran los determinantes de las practicas sociales
(Abric 2001: 11).

¢Qué es una representacion? Abric define “a la representacion como una
visién funcional del mundo que permite al individuo o al grupo conferir sentido
asus conductas y entender la realidad mediante su propio sistema de referencias
y adaptary definir de ese modo un lugar para si” (op. cit.: 13). Para Jodelet (1989),
en cambio, la representacion es un sistema de interpretacion de la realidad, en
ella se rigen las relaciones entre las personas y la vida cotidiana.

Una vez que las representaciones se vuelven saberes practicos de sentido
comun (Moscovici en Abric 2001: 15), la representacion no sigue determinando
una situacion, sino que precede y determina otro evento que inicie una accion
de consideracion con los otros. Es decir, la representacion tiene su fundamen-
tacion en la vida cotidiana, bajo la cual se entiende la realidad, y por la cual se
reconfigura, socializa, comunica y en distintos grados se consensa esa realidad
mediante la interaccién con otros. La representacion es la interpretacion que
se le da a algo que se distingue por las multiples explicaciones que puede gene-
rar. Por este motivo, el concepto de representacion social es importante para el
estudio, ya que puede tratar de interpretar las atribuciones que surgen de las
situaciones de vulnerabilidad y los eventos criticos que se mantienen en la vi-
vencia del cuidador. Bajo este supuesto, la experiencia figura como un conjunto
de nociones que s6lo puede transferirse cuando se logra la interaccion con el
otro (Dilthey 1990).
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En la definicién precursora se pretende articular el término de las emo-
ciones debido a que la condicién que proyecta implica complementariedad.
Sélo que sera abordado desde los planteamientos de Scheper-Hughes y Lock
(1987), los cuales proponen el modelo #hree bodies, lo que en gran medida puede
analizar las representaciones y practicas (que se desprenden de los tres cuerpos)
para recuperar el sufrimiento como una manera de entablar un dialogo entre la
persona, el contexto y lo sociocultural en la relacion existente entre el cuidador,
el enfermo y el ambiente que comparten.

Los tres cuerpos resultan de la dependencia que supone derivar los con-
flictos entre salud-emocion. Este modelo considera que un “cuerpo politico” es
aquel que se vigila y controla en su funcion fisiopatologica; un “cuerpo social”
se relaciona con las manifestaciones que se hacen de ¢l, como el cuidado y los
referentes simbolicos atribuibles provenientes de la esfera ptblica y privada; y
un “cuerpo individual” es muy distinto a los demas por ser percibido desde la
experiencia subjetiva, y como tal genera contrariedades y conflictos en la repro-
duccién social, como la familia.

Con estos pares: practica y cuidado, representacion y emocion, cuidador
y cuidado se espera profundizar en la trayectoria del sufrimiento mediante la
relaciéon que el cuidador lleva con el familiar diabético con amputaciéon no
traumatica, durante el curso de la enfermedad a nivel microcultural. El papel
que desempena el cuidador con su entorno social (dinamica, conflictos, partici-
pacion de la familia) y el relato de sus vivencias en situaciones de vulnerabilidad
y tension en las que se encuentra el cuidador al enfrentar los momentos de crisis
de su familiar derivados de la DM. De aqui se desprende la pregunta: ;Y quién
cuida del cuidador?

APUNTES PARA EL TRABAJO DE CAMPO

Lo que se intenta obtener de la informacion del trabajo de campo son practicas
y representaciones que en determinado punto (el de saturacion) puedan con-
siderarse una descripcion convincente de los procesos sociales estudiados. Para
ello, se utiliza el analisis cualitativo que permite continuar con una construccion
del saber antropologico que se ha venido formando a partir de percibir el relato
como un dialogo permanente entre lo vivenciado por el informante —situaciéon
émica—(Baztan 1995)ylamiradarelacional delinvestigador hacialasubjetividad
del otro (Barragan 2011), para conocer “el modo en que las personas se ven a si
mismas y a su mundo (Taylor y Bogdan 1998: 11), y dar cuenta del saber de los
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otros al aplicar la exploraciéon en un momento clave del proceso de construccion
delatrayectoria del sufrimiento del cuidador. Para complementarlainformacion
del trabajo de campo, el andlisis cuantitativo es de gran utilidad debido a que
permiten realizar procesos de matematizaciéon del orden social.

En suma, la informacién que se vaya generando entre la negociacion del
acceso al campo y la obtencion de informacion no son fases distintas del proceso
de investigacion. Estas se van sobreponiendo en relacién con el informante. El
diario del método ayudard a definir el campo problematico puesto en marcha,
considerando los abordajes del problema, las elecciones a las que llegaremos,
las obras que consultaremos, las guias de las cuales nos validaremos, entre otras
cosas, sera para interpretar describiendo, como un diario de campo, s6lo que a
la sazon de una conducta de vida, mas ordenada porque requiere ser un ejercicio
creativo y transformador. En todo caso la bitacora de analisis o diario del método
seraunaherramienta util parair evaluando la organizacién de materiales, datosy
validacién de la informacion estadistica, asi como la codificacion, categorizacién
e interpretacion de los datos.
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