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11. INTERVENCION SOCIO-SANITARIA Y ENFERMEDADES CRONICAS.
NUEVOS DESAFiOS PARA EL TRABAJO SOCIAL EN EL AMBITO DE LA SALUD
EN ESPANA.

Analia Abt Sacks (Universidad Rovira i Virgili- SESCS) y
Eva Zafra Aparici (Universitat Rovira i Virgili — UB)

INTRODUCCION

Cada vez son mas las personas afectadas de
enfermedades crénicas en nuestra sociedad. El
aumento de la esperanza de vida en los paises de-
sarrollados y el progresivo envejecimiento de la
poblacidon, han dado lugar a un fenémeno califica-
do por la propia Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) como “la nueva pandemia del siglo XXI”.
Segun esta misma organizacion, las enfermedades
cardiacas, los infartos, el cancer, las enfermedades
respiratorias y la diabetes, son las principales cau-
sas de mortalidad en el mundo, siendo responsa-
bles del 63% de las muertes®.

En Espafa, de acuerdo con el ultimo estudio
del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad (2006), la mitad de las defunciones se
debieron a cuatro enfermedades crdnicas: cancer,
enfermedad isquémica del corazén, enfermedad
cerebrovascular y diabetes mellitus. Ademas, se
observa un significativo aumento del porcentaje
de enfermos crénicos en los grupos de edad mayo-
res de 45 anos. Con lo cual, el panorama futuro de
estas problematicas se hace cada vez mas preocu-
pante dada la tendencia en alza del envejecimiento
en nuestro pais (Departamento de Sanidad y Con-
sumo. Gobierno Vasco, 2010).

Ademas, por tratarse de enfermedades de larga
duracion y de progresidn lenta, requieren una de
las mayores demandas de atencion en los sistemas
sanitarios publicos y privados planteando nuevos
desafios en la atencién integral, que consideren

30 En http://www.who.int/topics/chronic_diseases/qa/es/
(consultado el dia 5/6/12).

2396

la diversidad de necesidades en cuanto a género,
edad, condicidn social, etnicidad, etc.

Segun la OMS, las dolencias prolongadas en el
tiempo y que no tienen cura son y seran la gran car-
ga de los sistemas sanitarios, tanto en los paises in-
dustrializados como en los no industrializados. De
hecho, en nuestro pais, las patologias cardiovascu-
lares, las respiratorias, el cancer y la diabetes tipo
2, consumen el 70% del presupuesto sanitario®!.

Por otra parte, las necesidades actuales ya no
sélo se reducen a las medidas preventivas. Una
vez finalizado el tratamiento de la enfermedad, la
mayoria de pacientes requieren un seguimiento y
soporte bio-psico-social que les garantice una vida
lo mas auténoma y digna posible. Tengamos en
cuenta que ya hay numerosas personas en nuestro
pais con alguna enfermedad crdnica que les va a
acompafiar durante toda su vida. Por ejemplo, ac-
tualmente en Espafia, el 21% de los casos de Tras-
tornos del Comportamiento Alimentario se vuelve
crénico. En el caso de la diabetes mellitus tipo 2
(DM2) se estima que su prevalencia en Espafia en
personas mayores de 18 afios es entre el 10 y del
15%, dependiendo de las regiones (Mahtani et al.
2009).

El cancer de mama es el tumor diagnostica-
do con mayor frecuencia y la principal causa de
mortalidad entre las mujeres. En Espafia se diag-
nostican alrededor de 22.000 nuevos cadnceres de
mama al afo, lo que representa casi el 30% de to-

31 En: http://www.elmundo.es/elmundosalud/2010/12/20/
noticias/1292839860.html (consultado el dia 6/6/2012).
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dos los tumores del sexo femenino. La mayoria de
los casos se diagnostican entre los 35 y los 80 afios,
con un maximo entre los 45 y los 65%. A partir de
los afios 90 el aumento de la expectativa de vida
o supervivencia entre mujeres afectadas de cancer
de mama se ha atribuido en gran parte a la implan-
tacién de programas de cribado y a los avances te-
rapéuticos; por ello puede considerarse cada vez
mas una enfermedad crénica (Sociedad Espafiola
de Oncologia Médica, 2009).

Ademas, estas enfermedades tienen un “impac-
to multiple”*y las personas que las padecen corren
un mayor riesgo de sufrir incapacidad y dependen-
cia. Como apunta la Estrategia para afrontar el
reto de la cronicidad en Euskadi (2010), todo ello
implica un reto de calidad en la atencion que se
hace mas evidente si tenemos en cuenta que estos
pacientes estan expuestos a recibir cuidados sub-
Optimos y a sufrir efectos farmacolégicos adversos.

Asi pues, uno de los primeros retos a alcanzar
tiene que ver con la estructura del actual sistema
sanitario que, como bien sefiala Domingo Orozco,
vicepresidente de la Sociedad Espafiola de Me-
dicina de Familia y Comunitaria, nacié con un fin
que ahora ya no encaja: “el de atender los casos
agudos”3*. Actualmente son las enfermedades
cronicas las que mas cuidados demandan ya que,
como bien sefiala Riesgo (2010), para estos pacien-
tes, los siete dias que permanecen hospitalizados
no son lo mas relevante, sino los veinte afios que
llevan padeciendo una o varias patologias.

Frente a esta situacién, la mayoria de expertos
coinciden en la necesidad de nuevos modelos de
seguimiento y soporte de los pacientes crénicos
que permitan reforzar los cuidados auténomos y la
gestidn bio-psico-social de la enfermedad de forma

32 En: https://www.aecc.es/SobreElCancer/CancerPorlLocaliza-
cion/CancerMama/Paginas/incidencia.aspx.

33 Una importante limitacion en la calidad de vida, productivi-
dad y estado funcional de las personas que las padecen; una
pesada carga en términos de morbilidad y mortalidad; y un
propulsor del incremento de los costes sanitarios y sociales,
que compromete la sostenibilidad a medio plazo del sistema
de proteccion (Departamento de Sanidad y Consumo. Gobier-
no Vasco, 2010).

34 http://www.elmundo.es/elmundosalud/2010/12/20/noti-

Cias/1292839860.html (consultado el 7/6/12)

que, consecuentemente, también se disminuyan
las demandas de atencion médica innecesarias.

Un ejemplo al respecto seria el caso del Sistema
Nacional de Salud del Reino Unido (NHS), que en
el afo 2000 apostd por implantar un modelo de
clasificacion de pacientes y de autogestion de los
cuidados sanitarios®. Esta reforma ha supuesto, en
el tiempo, una disminucion del numero de bajas
laborales e ingresos hospitalarios, una menor de-
pendencia de los médicos, mayor calidad de vida
en los pacientes y costes mas bajos.

También la OMS ha aprobado el Plan de accién
mundial frente a las enfermedades no transmisi-
bles (2008-2012). Y concretamente en nuestro pais
se estan impulsando iniciativas y estrategias orien-
tadas a la atencidn de la cronicidad. En Catalunya,
por ejemplo, se acaba de aprobar el Pla de Salut
de la Regid Sanitaria Catalunya Central 2011-2015,
donde las enfermedades crénicas concentran una
de las principales areas de accion. El plan recoge
diez enfermedades crénicas®®y su objetivo es me-
jorar la calidad de vida de los enfermos y su au-
tonomia. En el Pais Vasco existe la Estrategia para
afrontar el reto de la cronicidad en Euskadi (2010),
que pretende una transformacion global y estruc-
tural que vaya mas alla de la coyuntura econdmica
actual. Esta propuesta, ademds, es rotunda cuan-
do declara que un propésito de tal envergadu-
ra requiere de un periodo de tiempo largo (2 a 5
afios) antes de mostrar un impacto sustancial en
el sistema.

Por todas estas razones, el objetivo de este tra-
bajo es analizar y reflexionar sobre la articulacion-
desarticulacidn existente entre la planificacion y el

35 Este modelo se basa en estratificar a las personas con
enfermedades cronicas agrupdndolas en funcién de su cuadro
clinico. Como apunta Riesgo (2010), los crénicos simples
serian los que padecen una enfermedad crdnica que estd
controlada; los de riesgo, los que sufren dos o mas trastornos;
y los complejos, los que presentan una variedad de patologias
que requieren frecuente atencién médica y varios ingresos.

36 Insuficiencia cardiaca, enfermedad pulmonar obstructiva
crénica/asma, diabetes mellitus, cancer, enfermedades del
aparato locomotor, nefropatias, dolor crénico, depresion,
demencias y trastornos mentales severos y graves (http://

remsa.gencat.cat/pres_fsvp/Applava/notapremsavw/detall.
do?id=141158&idioma=0, 17/6/12)
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disefio de los modelos de atencién y organizacion
sanitaria en Espafia, que reconocen la necesidad
de asistir de forma global al paciente crénicoy a su
familia, y la practica asistencial, que pone en evi-
dencia obstaculos importantes para dicha imple-
mentacion. De hecho, como apuntan la mayoria de
informes, el incumplimiento del tratamiento (algo
que le sucede al 50% de los pacientes crénicos) y la
sobre-frecuentacién de las consultas médicas son
algunas de las principales sefiales de alerta del in-
adecuado funcionamiento del sistema actual.

Para ello, el articulo se estructura en diversos
apartados. En el primero de ellos se muestran las
narrativas de tres personas afectadas de TCA, dia-
betes y cancer de mama. Este apartado trata de
evidenciar las experiencias y las trayectorias de en-
fermedad, asi como las necesidades de atencién y
cuidado vividas por las propias personas afectadas.
Como veiamos, es ya opinion unanime en nuestro
pais que para garantizar la eficacia de los progra-
mas y las acciones socio-sanitarias, éstas deben ir
acorde con las caracteristicas de la poblacion. La
propia OMS ya advertia en 1982 la necesidad de
conocer y analizar los determinantes sociales y
culturales de las enfermedades y de quienes las
viven. Asimismo, estrategias diversas en nuestro
pais, como las citadas anteriormente, declaran que
la cronicidad requiere de actuaciones proactivas
y planteamientos globales que vayan mas alla de
tratamientos concretos y colectivos especificos,
incidiendo también en los condicionantes estruc-
turales y en las necesidades socio-sanitarias del
enfermo crénico y sus cuidadores.

Asi pues, partiendo de las necesidades expre-
sadas y vividas por los propios sujetos crénicos, el
siguiente apartado analiza de qué forma se articula
o desarticula el seguimiento de sus enfermedades
en el sistema publico y privado espaiiol. Para ello
se analiza la conexidn existente entre los modelos
de atencidn y cuidado que desearian las personas,
los modelos tedricos declarados por el marco le-
gal, ético e institucional y los modelos de atencion
y cuidado que finalmente se llevan a cabo en la
practica.
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Para concluir, el articulo hace una propuesta de
intervencion integral y dialdgica, cuyo desafio no
sélo se centra en pensar desde la practica sino en
disefiar y ejecutar modelos de articulacidn entre
los niveles asistenciales sanitarios, psico-sociales
y otros recursos comunitarios. Ademas, aposta-
mos por nuevos enfoques que promuevan la salud
desde perspectivas bioldgicas, pero también psico-
légicas, sociales, artisticas, creativas, corporales,
deportivas, etc. y que se centren mas en la per-
sona enferma que en la enfermedad. Pensamos,
ademads, que las intervenciones deben fomentar la
autonomia y el autocuidado de los propios sujetos
afectados y sus familias, y trabajar desde perspec-
tivas transdisciplinares que permitan el uso coordi-
nado y efectivo de los recursos publicos y privados
existentes en cada contexto concreto. En esta pro-
puesta, ademas, analizamos el rol del trabajo social
y su capacidad para articular los recursos sociales
existentes, promoviendo el empoderamiento y la
participacién activa y auténoma de la poblacién
en la busqueda de respuestas a su salud y calidad
de vida. Cabe sefialar, no obstante, que dicha pro-
puesta todavia esta en construccion ya que forma
parte de una segunda etapa de la investigacion. En
este sentido, el articulo solamente apunta algunas
de las hipodtesis que estan surgiendo al respecto a
partir del anélisis y la interpretacién de las narra-
tivas.

METODOLOGIA

A partir de la experiencia de las autoras y del
intercambio de las producciones cientificas que
venimos desarrollando en las instituciones donde
desempefiamos nuestra practica profesional, he-
mos identificado aspectos tedrico metodoldgicos
de interés comunes, que ademds de establecer un
puente entre los dos dmbitos de investigacion —
universidad- servicios de salud — nos permite iden-
tificar hipdtesis de estudio y potenciar el trabajo
conjunto. Lo que exponemos aqui es una reflexion
del didlogo iniciado, que esperamos desarrollar en
futuras investigaciones.

En este articulo presentamos algunos de los re-
sultados alcanzados en las investigaciones desarro-
lladas por las autoras respecto a la experiencia de
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las siguientes enfermedades crénicas: TCA, diabe-
tes mellitus tipo 2 y cancer de mama, focalizando
el analisis en:

a) Los significados e itinerarios corporales®’ refle-
jados en las narrativas de la experiencia de la
enfermedad a largo plazo.

b) La trayectoria® de los usuarios en relacién con
la utilizacién de los servicios sanitarios durante
el seguimiento y control de su enfermedad, una
vez finalizados los tratamientos.

Ambas categorias resultan complementarias en
nuestro andlisis, ya que mientras la primera sitta la
enfermedad como un evento mds dentro de las dis-
tintas experiencias corporales del ciclo vital, donde
la enfermedad es una esfera mas de su identidad;
la segunda enfatiza la experiencia de la misma, su
significacion e impacto en otras esferas de la vida,
como eje de su condicion vital: el padecimiento
cronico. Aqui, la identidad de la persona se cons-
truye a partir de la enfermedad y de la aceptacion
de “ser un enfermo crénico” (Abt, 2012).

Las investigaciones se han desarrollado en el
ambito espafiol, en diferentes comunidades au-
ténomas y utilizando metodologia cualitativa, con
abordaje etnografico y autobiografico. En total se
han realizado 13 historias de vida y 79 entrevistas
en profundidad a personas afectadas de enferme-
dades cronicas y sus familiares, entrevistas infor-
males y observacion participante en servicios de
salud primaria y especializada y en asociaciones de
pacientes y grupos de autoayuda. Finalmente, se
han efectuado 16 entrevistas semi-estructuradas y
37 Compartimos la definicién de “itinerarios corporales”

propuesta por Mari Luz Esteban (2004) como procesos vitales
individuales que remiten siempre a un colectivo y ocurren
dentro de estructuras sociales concretas y cuya centralidad
esta en las acciones sociales de los sujetos, entendidas estas
ultimas como practicas corporales.

38 El concepto de “trayectoria de enfermedad” refleja los even-
tos fisioldgicos, asi como la definicion otorgada por el propio
sujeto involucrado en una enfermedad, e incluye el impacto
que tiene la misma en el ambito social, emocional y laboral.
Este proceso implica las percepciones y las acciones llevadas
a cabo a lo largo del tiempo para enfrentar todas las facetas
de padecimiento, no sélo por el sujeto enfermo, sino por
otros participantes involucrados en el mismo: familia/grupo
doméstico y prestadores de salud (Mercado y Robles, 1998).

dos grupos de discusion con expertos y profesiona-
les. En el anexo 1 se detallan los aspectos metodo-
|6gicos de cada estudio.

LO QUE NOS MUESTRA LA
ETNOGRAFIA: VIVENCIAS,
SIGNIFICADOS Y RECURSOS
UTILIZADOS POR LOS ENFERMOS
CRONICOS

A continuacién se expone el relato de diversas
personas afectadas de diabetes mellitus (DM2),
cancer de mama, anorexia y bulimia nerviosa. Se
pondra de manifiesto, a través de su propio dis-
curso y experiencia, como han vivido y gestiona-
do ellas mismas las necesidades y los cuidados
derivados de su enfermedad crénica, junto con su
entorno mas proximo (familia y amigos) y los pro-
fesionales de la salud. Se intentard, en este senti-
do, y siguiendo el esquema de Jones (2004) y Abt
(2012), evidenciar las necesidades derivadas de las
formas de organizacién e interaccién reiterada y
prolongada que existe entre este tipo de pacien-
tes y los profesionales de la salud y las complejas
relaciones sociales que se desarrollan entre las
diversas partes implicadas. Asimismo, pretende-
mos mostrar la incidencia de la incertidumbre de
los prondsticos en la vida de estas personas y en
la de sus familiares, los cuidados socio-sanitarios
requeridos a lo largo de todo el proceso en todos
los dambitos de la vida, el caracter intrusivo de la
enfermedad, asi como el coste econdmico y social
que comporta en sus vidas y en la de las personas
que los “atienden”.

EXPERIENCIAS DE PERSONAS
CON DIABETES (DM2)

La trayectoria de la enfermedad relatada por
los informantes describe las diferentes etapas por
las que atraviesan: impacto del diagndstico, acep-
tacion de la enfermedad, adherencia a los trata-
mientos, conocimiento del propio cuerpo y de las
reacciones de la medicacién (autocuidado), apren-
dizaje de la gestion de su atencion.
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A partir de la percepcion de la gravedad de la
diabetes y segun la experiencia con respecto a la
asistencia recibida a lo largo de los afios, se re-
curre a distintos sistemas de atencién y cuidado:
formales (servicios de salud publico y/o privado,
asociaciones de pacientes) e informales (a través
de intercambios de experiencias e informacion con
familiares o amigos) y recursos socio-comunitarios
(tomar clases de baile como forma de hacer ejerci-
cio, por ejemplo).

La diabetes puede provocar en las personas
afectadas un sentimiento de enfado por verse obli-
gadas a asumir los cuidados de una enfermedad
cronica. Saber que ya no pueden vivir al maximo
“forzando la maquina” o estar despreocupados
por su estado de salud, los afecta emocionalmen-
te, llegando en algunos casos hasta la depresion,
especialmente durante el proceso de afrontar las
prescripciones médicas y finalmente aceptar la en-
fermedad.

Sin embargo, con el paso del tiempo, la mayoria
de los participantes lograron armonizar los cuida-
dos de la diabetes con sus habitos de vida hacien-
do los cambios de comportamiento necesarios y
desarrollando estrategias positivas para sobrelle-
var la enfermedad. Asi, las personas testimonian
que, a largo plazo, han experimentado un cambio
positivo en su imagen fisica, sobre todo como efec-
to del ejercicio fisico y de la disminucidn de peso,
sintiéndose mas jévenes y guapos. Piensan que la
diabetes les ha dado una nueva oportunidad para
llevar una vida saludable y sentirse mejor con si
mismos y con su cuerpo, llevando a cabo nuevas
actividades y desafios.

En el otro extremo, se encuentran personas en
situacion de baja laboral por minusvalia o en fase
recuperacion, luego de haber padecido alguna
complicacion asociada a la DM2 (infarto o acciden-
te cerebrovascular, amputacién de un miembro o
pérdida de vision), que viven esta nueva realidad
con desanimo y sienten un menoscabo de su au-
toestima. Para algunos hombres, el hecho de tener
que quedarse en casa y modificar los roles (tradi-
cionales) en su nucleo familiar, también tiene con-
secuencias emocionales ya que sienten una pérdi-
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da de aquellas funciones que en el pasado los hacia
sentir a gusto.

Las complicaciones derivabas de la enfermedad
producen especial preocupaciéon o miedo sobre
todo por la posible limitacion que pueden provo-
car en las actividades cotidianas, la vidad social o
por el deterioro paulatino y la gravedad que puede
adquirir el problema de salud. Un sentimiento de
abatimiento estd presente debido a la creencia de
que, a mediano o largo plazo, ya no podran realizar
ciertas actividades fisicas, recreativas o laborales.
Este sentimiento aparece cuando perciben que se
van sumando progresivamente otros problemas de
salud, en especial, aquellos que implican un cam-
bio estético o de sus capacidades sexuales.

Juan, de 55 afios, lleva 6 afios con la enfer-
medad y su principal complicacion derivada de la
diabetes ha sido la pérdida de visidn (retinopatia
diabética). Cuenta que se apoya en su perro, al
que estd entrenando, para realizar paseos por su
barrio, a medida que va perdiendo seguridad en si
mismo a causa de su disminucién visual. También
cuenta cdmo se ha transformado su vida familiar y
social, a partir de que tuvo que dejar de trabajar.

La actividad fisica... bueno, tengo también un
animal de compaiia, que le dedico un ratito, me
sirve para yo moverme, me doy mis buenos paseos,
entre eso, el ejercicio fisico, atender un poco a la
casa, a la familia... mi mujer trabaja, entonces yo
también suplo en esa parte ... y bueno, prdctica-
mente hago eso y yo no soy tampoco de salir mu-
cho, cierto es que el tema visual, me ha dificultado
la lectura por ejemplo, la tengo olvidada, porque
lo intento, pero puedo ver las cosas de Internet, le-
tra grande y periddicos, pero no..., me canso, las
letras se me mezclan, las cambio, ya lees por in-
tuicion, de repente lees igual con el esfuerzo dos
lineas y no puede ser, estd en otro contexto, y has
leido mal, una palabra no es el significado que le
habias dado, entonces te cansa, entonces qué ocu-
rre, al no entender la lectura, pues te vas mds por el
tema fisico, de salir a pasear, también estds sdlo, la
gente estd en su actividad, tienes unas horas en las
que no hay nadie, pues bueno, tienes en casa tus
meétodos para hacer deporte y tal, y asi se pasa el
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dia. Viendo la television mal, porque no ves bien las
formas pero, pones mucho la radio..., ese tipo de
cosas, pero yo tampoco era mucho de salir, o sea
que... Lo que si es cierto es que te retraes, porque
tienes el problema, a veces te molesta, la gente es
insensible al asunto, dentro de la familia también,
no hace falta ir a las amistades, eh, gente que no
valora, tampoco yo voy pregonando por ahi, yo si
que digo que no veo pero nada, lo que no sabe la
gente, lo que no quiere saber la gente es que te
puede producir una ceguera, hay un porcentaje
alto, yo no se como va a derivar, ahora mismo tal
y como estoy, con la deficiencia que tengo, espe-
ro no empeorar, entonces a ver si este tratamiento
con la somatolina me lo mantiene al menos, esa
es mi esperanza, porque de mejoria veo que no,
no creo, soy escéptico, después de tanto tiempo,
lo mismo son escépticos los médicos, que no me lo
dicen claramente, hombre tienes que seguir, pero
ese hombre tienes que seguir no me da ninguna
seguridad a mi.

Las asociaciones de pacientes diabéticos son
una fuente de informacion y ayuda destacada ya
que ofrecen una amplia variedad de servicios: apo-
yo psicoldgico, charlas y consejo de expertos, ta-
lleres de nutricion, grupos de ayuda mutua, entre
otros.

Estas asociaciones constituyen un soporte en
la vida cotidiana, especialmente cuando los parti-
cipantes solo acudir a asistencia médica para con-
troles y seguimiento periddicos de su enfermedad.
Algunos participantes encontraron en estos grupos
de ayuda mutua, el apoyo y acompafiamiento ne-
cesario para poder cumplir con el autocuidado, es-
pecialmente con la dieta establecida.

Pedro, de 79 afios, que lleva 26 afios convivien-
do con la diabetes, explica cdmo encontré mayor
apoyo y seguimiento en la asociacion a la que acu-
de que en su médico de cabecera:

Me apunté en la asociacion, y de vez en cuando
ahi nos dan charlas, nos dan informacion, en fi, es-
tamos mds cerca con la asociacion que con el médi-
co de cabecera, el médico de cabecera de la Seguri-
dad Social, bueno pues ya sabemos cémo funciona

eso, no? va muy deprisa, no puede entrar mucho
en explicaciones, y simplemente te medican, tome
usted este medicamento y a la vuelta de un tiempo
pues vuelva por aqui a ver cdmo ha ido, esas son
las cosas, pero no hay..., no estdn tan cerca como,
como digamos la asociacion, y sobre todo eso, in-
sisto en lo de cartilla, a ver si la publican ya de una
vez, la cartilla [de cuidados para el diabético | creo
que seria un buen resultado para... la gente porque
es muy simple, usted puede hacer esto y puede ha-
cer lo otro, usted debe comer esto, usted no debe
comer esto...

Varias personas destacan la importancia de
compartir experiencias con otros diabéticos, de
manera presencial o virtual a través de foros y
blogs, una vez que su enfermedad ha sido contro-
lada y retoman su vida cotidiana.

Milagros, de 33 afos, considera que los foros
en Internet pueden ser un medio de ayuda mutua:

...yo pienso que es muy importante el tema de
los foros, que tu hables, eso estd muy bien, tam-
bién porque tu, lo mismo que tu tienes experiencia,
cuentas tu experiencia también, otros te cuentan
la suya, y quieras o no pues la verdad es que si, se
va corriendo siempre las voces de unos a otros, la
verdad que estd muy bien, vamos, te informas y no
solamente informarte, sino que también te puede
ayudar.

A medida que la enfermedad avanzaba y las
complicaciones se multiplican, los participantes
perciben que cada especialista se ocupa de forma
parcelada de cada érgano afectado. Alberto, de 75
afios, relata su experiencia y peregrinaje durante
los mas de 40 afios que lleva con su enfermedad.
Comenta que cuando se mudd de una comunidad
auténoma a otra, fue imposible relatarle a su nue-
vo endocrino su extensa historia clinica. Desde su
experiencia, estuvo mal controlado durante mucho
tiempo, ya que pasaron unos 10 afios hasta que le
detectaron la retinopatia y otros 15 afios hasta
que le descubrieron su neuropatia. Alberto consi-
dera que el deficiencia control de su diabetes se
produjo como consecuencia de la celeridad en la
consulta, la rotacion de profesionales, sumado a
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la hiper-especializacién y la falta de coordinacion
entre profesionales y servicios médicos.

Después de llevar 17 afios con diabetes, Manuel
de 62 afios, cuenta la incertidumbre que sentia en
el intervalo de las consulta de seguimiento:

Lo que pasa que claro...hay muy poco tiempo
entonces...no queda tiempo mds que de hablar de
los justo... “que como estas, has tenido unas baja-
das, llevas el cuaderno con los controles, te dicen tal
cual...miras la hemoglobina glucosilada, entonces
bueno...pues estas bien, la media la llevas bien eso
tal...vamos a ver si ajustamos de aqui o ajustamos
de alld...pero vamos...sin mds tampoco...ademds
vas cada 4 meses...y lo que te ocurre también mu-
chas veces porque claro...unas veces esta uno otras
esta otro endocrino, aunque esta todo jerarquizado
y todo esta apuntado...Pero claro parece ser...hay
veces que yo pienso que seria mejor que se que-
dara alguno un poco de tiempo mds...porque por
lo menos te da mds tiempo a intimar entonces tu
parece que te fias un poco mds de las cifras que te
da el aparato [se refiere al medidor de glucosa que
le entregan en el CS] este porque claro tu no hablas
con el médico sino cada 4 meses...la enfermedad
te la llevas tu, y la tienes que llevar lo mejor que
puedas, ya cada cual hace lo que quiere €l claro...
yo creo que se han quedado un poco cortos, porque
claro es una enfermedad cara de mantener, porque
por ejemplo esto que te tienes que mirar los pies,
todos los dias o llevar un control bastante bueno si
tienes una herida en el pie...porque empiezan por
ahi cuando llevas mucho tiempo o hay a quien no
le ocurre, pero que te quiero decir...o...0. la vista, te
hacen una vez al afio te hacen un fondo de ojos el
control...te lo manda el mismo endocrino....

CONVIVIENDO CON EL CANCER DE MAMA

En este apartado, presentamos experiencias,
valoraciones, perspectivas y aspiraciones presen-
tes y futuras de las mujeres con cancer de mama
que participaron en el estudio.

Las personas entrevistadas explican cémo

ha cambiado su estilo y calidad de vida desde el
momento del diagndstico. Para mejorar su super-
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vivencia y calidad de vida, consideran que es una
prioridad el mejoramiento de los tratamientos on-
colégicos, de manera que resulten menos agresi-
vos o disminuyan los efectos secundarios a largo
plazo, como por ejemplo el linfedema y mejorar la
rehabilitacion del brazo.

El mejoramiento de estos aspectos permitiria
desarrollar el proyecto de vida personal en mejores
condiciones, incluso la posibilidad de la materni-
dad, asi como una pronta reinsercién socio-laboral.

Las mujeres mencionan una serie de cambios
fisicos que se manifiestan a largo plazo, tales como
cansancio, pérdida de fuerza o resistencia, dificul-
tades para coger peso, conducir o practicar ciertos
deportes o actividades recreativas.

Al igual que los pacientes con DM2, las muje-
res afectadas con cancer de mama piensan que,
aunque ha sido significativos los cambios fisicos y
psicoldgicos tras los tratamientos oncoldgicos, con
el paso del tiempo rescatan los aspectos positivos
y las oportunidades que esta experimentado les
reportd, como el haber hecho una transformacién
importante a nivel personal que les ha significado
un crecimiento individual. Por ejemplo, una vez re-
cuperada

su vida con normalidad, sienten que aprendie-
ron a darse un espacio propio en la vida familiar o
cambiar la relacion con el trabajo.

También se refieren a la incertidumbre sobre su
estado de salud futuro y del temor a que reapa-
rezca el cancer — recidiva - o desarrollar un nuevo
cancer.

Una sensacion de desproteccidn invade a mu-
chas mujeres una vez que reciben el alta médica,
ya que se les habia hecho una rutina acudir a los
servicios sanitarios. Para que quienes el cancer de
mama se ha cronificado, explican que han apren-
dido a convivir con él y estaban acostumbradas a
estar pendientes de acudir a consultas y controles.

Tal es el caso de Maria José, de 60 afios de edad,
que lleva 20 afios recibiendo diferentes tratamien-
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tos para hacer frente a su cancer de mama, ya que
se ha cronificado.

Yo creo que tengo una buena calidad de vida
pero creo que las pacientes con cdncer de mama
debemos de buscdrnosla nosotros .... llevo veinte
afios con tratamientos, quiero decir que si estu-
viera realmente, totalmente curada no estaria con
tratamientos, lo que se hace es pues se cronifica
la enfermedad y yo soy una enferma crénica ¢no?”

Muy pocas personas han tenido un segundo o
tercer cancer o desarrollaron una metastasis, pero
continuaban esforzandose en afrontarlo, con cal-
ma a pesar de llevar afios de tratamientos y revi-
siones médicas.

Josefina, lleva conviviendo con el cancer desde
muy joven; habia tenido un linfoma de Hodgkin a
los 18 afios; hoy tiene 50 afios. En su caso siente
que lo que ha empeorado en su vida es la movi-
lidad del brazo, ya que casi no puede utilizarlo, el
cansancio y el deterioro de los pulmones como
consecuencia de los tratamientos agresivos que
recibié durante su juventud (quimioterapia y ra-
dioterapia)

Varias mujeres entrevistadas han recurrido a
terapias complementarias tales como acupuntura,
reiki y homeopatia, ademas del consumo de pro-
ductos de herboristeria (hierbas, hongos, tés, vita-
minas o productos antioxidantes, jalea real o jara-
bes de aloe vera, entre otros). En todos los casos,
las mujeres decidieron de manera personal utilizar
estos recursos de forma complementaria al trata-
miento oncolégico biomédico convencional, con la
finalidad de sentirse mejor.

Las mujeres realizan diversas actividades corpo-
rales para relajarse o con el fin de lograr un equi-
librio emocional durante o posteriormente a los
tratamientos oncoldgicos.

Varias mujeres explican que han alcanzado
bienestar personal o armonia emocional median-
te técnicas de relajacidn y gimnasia orientales: Tai
Chi, Qi Gong, Yoga. Otras toman clases de de bai-
le - danza del vientre, de sevillanas - o participan

en grupos de expresidn corporal. No sélo obtienen
beneficios fisicos de estas practicas, ya que en-
cuentran apoyo en los miembros de estos grupos.

Otras personas prefieren practicar ejercicio
fisico en gimnasios o se integran en excursiones
grupales. Otras en cambio, realizan sesiones de
fisioterapia.

De igual forma, con la intencion de relajarse, un
grupo de mujeres participan en las distintas acti-
vidades manuales que ofrecen algunos Grupos de
Ayuda Mutua: clases de pintura y costura. Otras
asisten a talleres y charlas relacionadas con creci-
miento personal o mejora de la calidad de vida.

Elena de 49 afios que lleva 11 afios desde su
diagnéstico, combina varios recursos para comple-
mentar los tratamientos médicos porque piensa
que es una forma de obtener mayor bienestar. Ella
describe la importancia del pensamiento positivo y
explica los beneficios de la danza del vientre:

... hemos hecho muchas cosas, danza del vientre
que parece que sea una cosa muy frivola pero no lo
es porque la danza del vientre para nosotras que
estamos afectadas de cdncer de pecho y que nos
han sacado los ganglios, hoy en dia ya no los sacan
pero para las que somos un poco mds antiguas,
nos faltan esos ganglios, entonces es una forma
de hacer que la linfa vuelva a su sitio, por lo tanto,
es importante, hay muchas cosas que se pueden
hacer y una de ellas que parece que sea ay mira,
una cosa de moda, no, no, alineas tu cuerpo que
es importante porque a nivel corporal una parte de
ti, desequilibras para compensar tu cuerpo cambia
de posicion y tanto el yoga como, como otras ar-
tes como puede ser esto o la metrogimnasia que
también la hacemos alli, o Qi Gong pues todas
estas cosas ayudan a que vuelvas a encontrar tu
equilibrio éno? que es bdsico, para nosotras, para
nuestro brazo, es bueno, una cosa maravillosa te
vuelvo a decir”

En los Grupos de Ayuda Mutua las entrevistadas
explican que les ofrecen atencién profesional — psi-
coldgica o de fisioterapia - orientada a mejorar la
calidad de vida y a complementar la atencion mé-
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dica. Entre los miembros que integran estas enti-
dades lo que mas se destaca son los beneficios de
la empatia. Aunque cada persona tiene su vivencia
singular respecto al cancer de mama, el hecho de
compartir una historia similar se valora positiva-
mente.

Las voluntarias ponen a disposicion su propia
experiencia; en muchas entidades este trabajo se
hace tutelado por una psicéloga o psicooncéloga
para que el acompafiamiento resulte lo mas po-
sitivo tanto para las mujeres que lo reciben como
para la voluntaria. Tanto las profesionales como las
voluntarias entrenadas saben también cémo tratar
las situaciones adversas, cuando no se produce la
mejora de salud esperada, o incluso acompafiar
durante los tratamientos paliativos hacia el final
de la vida.

En algunos servicios sanitarios los profesiona-
les recomiendan a sus pacientes que se pongan en
contacto con estos grupos de ayuda mutua, ya que
conocen los beneficios que ofrece este tipo de so-
porte y acompafiamiento.

Varias de las entrevistadas dicen que, con el
transcurso del tiempo, comenzaron a participar
mas activamente en las Asociaciones de Pacientes,
ya sea como voluntarias o incluso presidiendo la
entidad, luego de haber pasado un “tiempo libre
de enfermedad”.

Maria Inés, de 61 afios, decide involucrarse en
la asociacion para poner a disposicién de otras per-
sonas su experiencia con la enfermedad.

Pues mira yo pensé, pienso que cuando, que si
yo en el momento que pasé lo mio me encontrara
con una persona que hacia doce afios, o diez afios,
u ocho afios que la habian operado y que la veia
como me veo yo y como me ven ellas, pues eso me
daria mds, mds fuerza, ... entonces bueno pues yo
si puedo ayudar, fue lo que les dije cuando llegué,
lo que puedo aportar de mis doce afios, once en
aquel momento, once, les parecio fenomenal por-
que ademds son todas yo creo que las que llevan
mds tiempo son cuatro o cinco afios operadas...”

2404

Algunas de las personas entrevistadas creen
que las actividades desarrolladas por estas asocia-
ciones estan contribuyendo a mejorar aspectos de
la atencidn sanitaria.

Marta, de 57 afios, diagnosticada en el afo
1990, considera que las asociaciones han trabaja-
do en los ultimos afos para mejorar la atencién y
rehabilitacion del linfedema®, especialmente brin-
dando servicio de fisioterapia:

Y en cuanto a los fisioterapeutas el cambio ha
sido enorme puesto que cuando a mi me pasé y
yo tuve ademds un linfedema bastante grande,
bastante quiero decir, que era prominente pero
en aquel momento era importante el que tu no tu-
vieras un cdncer o una recaida, pero el linfedema
siempre pasaba a segundo lugar y realmente to-
davia hoy en dia no estd valorado como se debe
el linfedema pero si que es cierto que las asocia-
ciones ahora mismo trabajamos muchisimo con
ello y nosotros por ejemplo en nuestra asociacion
pues tenemos una fisioterapeuta que asiste per-
sonalmente a todas las muejeres en cuanto que
son intervenidas para que no lleguen a padecer el
linfedema, entonces yo en ese sentido no tuve la
oportunidad en aquel momento”

“Pero si que es cierto que el tema del linfede-
ma si que ha cambiado muchisimo de hace veinte
afios, hace quince afios ahora, incluso hace diez
afios”.

Para Pilar (62 afios, diagnosticada en 1992) las
asociaciones de pacientes estan contribuyendo a
involucrar mas activamente a las personas en la
gestion de su enfermedad, en la medida que dan
soporte a las pacientes para alcanzar mayor au-
tonomia respecto a las decisiones sobre su salud,
ayuddandolas a sobrellevar mejor o a superar la en-
fermedad:

Yo veo ahora, quizds ahora yo le doy bastantes
puntos a las asociaciones de pacientes, porque ya

39 Linfedema: Afeccion por la que se acumula una cantidad
extra de linfa en los tejidos y causa hinchazdn. Se puede
presentar en un brazo o una pierna si los vasos linfaticos estdn
bloqueados, dafados, o se los extirpd mediante cirugia.
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compartimos mesas redondas, compartimos jorna-
das, compartimos... y yo pienso que se estan dando
cuenta de que la paciente o el paciente, no es la
persona que se pone enfrente de ti, que estd con
una distancia que tu te cubres como médico para
que no te llegue alli el malestar de la paciente, sino
que la paciente esta evolucionando, va cambiando,
que tenemos que estar informada para poder de-
cidir sobre nuestro proceso, sobre nuestro futuro
y yo pienso que en esto si que se estd cambiando
y veo que ahi se estd como mds armonizando los
equipos, pero yo esto también desde luego le doy
bastante mérito a asociaciones de pacientes tipo
como esta u otras que han salido, que se le estd
dando ya la importancia y se estd viendo al pa-
ciente como una persona que tiene capacidad de
decision en su proceso, siempre que lo quiera el
paciente, si el paciente no quiere saber y se pone
alli en manos de lo que decida el médico bien, pero
si el paciente quiere saber, ellos ademds también
estdn interesados en formarse también para la co-
municacion de diagndsticos que no son como muy
favorables al paciente.

COMO (SOBRE) VIVIR CON ANOREXIA
NERVIOSA A LOS 47 ANOS

Maria es una mujer de 47 afios. Hace siete afios
que esta diagnosticada de anorexia nerviosa. En
estos momentos, su caso es considerado cronico.
Durante la trayectoria de su enfermedad, Maria ha
cursado diversas recaidas, ingresos y derivaciones
que la han hecho pasar por hospitales, centros de
dia, ambulatorios, consultas psicolégicas y psiquia-
tricas publicas y privadas, grupos de terapia y re-
cursos socio-sanitarios diversos.

Maria acaba de tener una recaida y expresa que
le cuesta mucho decidirse a ir al médico, al hospital
0 a cualquier centro sanitario. Las causas al respec-
to tienen que ver con el hecho de que la respuesta
de los profesionales a sus necesidades no se ajusta
a la complejidad de su problematica. Por ejemplo,
el hecho de no comer va mas alla de la alimenta-
cién en la medida que “el comer o el no comer” es
solamente una forma mas de poner de manifiesto
unas emociones o sentimientos que surgen en un
contexto o situacion personal y social determina-

da. Sin embargo, re-establecer el peso y el equili-
brio alimentario a través de los consejos nutricio-
nales sobre la comida son los principales, por no
decir los Unicos puntos que se tienen en cuenta en
el seguimiento de estas enfermedades.

Cuando me diagnosticaron esta enfermedad,
no comia porque estaba muy enrabiada con todo
el mundo. Sentia rabia por lo que mi marido me
habia hecho pasar, su problema con la ludopatia,
los problemas econdmicos que habiamos tenido,
las penurias que habiamos pasado, lo mal que se
porté su familia con todo lo sucedido, con las reper-
cusiones que todo eso tuvo en mi trabajo, en mis
amistades, en mis hijas... Fijate que hasta una de
ellas cayd también en la anorexia... Sin embargo, se
suponia que ahora ya no tenia nada... que estaba
mejor, que ya no tenia rabia... Entonces, me pre-
guntaba: - “¢Por qué no como? ¢Por qué no puedo
comer aunque quiera comer?” Empezaba a darme
cuenta del problema que tenia y aquello era mu-
cho peor que todo lo que habia pasado antes. Si
antes habia pasado una serie de dificultades, esto
que me estaba ocurriendo ahora era mucho peor:
- “¢Cémo saldria ahora de esto?” No sabia como
salir de aquella situacion, no sabia que hacer, don-
de ir... Ir al médico de cabecera no era la opcion
porque ya habia ido muchas veces. Ella ya sabia
que tenia esta enfermedad y siempre me decia lo
mismo: -“Come”, pero yo no podia comer... Y a la
psiquiatra tampoco podia volver, ni a la psicéloga,
entonces... (Qué podia hacer? Ademds, el primer
dia que entré aqui, estaba en el pasillo y qué fue lo
que vi... la bascula. jTanto tiempo pesandome en el
ambulatorio! Cada dos semanas una o dos veces...
iY llego aqui, al centro de dia, y otra vez lo primero
que me encuentro es una bdscula!

También los estereotipos, el estigma'y las repre-
sentaciones y percepciones socio-culturales en tor-
no a “la cronicidad” y la propia imagen social de los
TCA influyen en el hecho de que muchas personas
no acepten autodefinirse como “enfermos créni-
cos” ni quieran, por extensién, ir a ningun centro
sanitario.

Los médicos me decian que yo tenia una enfer-
medad cronica, entonces yo en aquel momento no
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sabia que queria decir “crénica”. Si cronica queria
decir que yo no me iba a curar, no lo aceptaba, pero
si “crénica” queria decir que yo llevaba tiempo con
la enfermedad, entonces de acuerdo, pero yo me
iba a curar (...). Ademds, no es una tonteria de mu-
jeres jovencitas, no... porque yo tengo 47 afios y no
consigo salir de aqui...Yo, al principio, no queria ve-
nir al centro. Primero porque habian unos médicos
diferentes a los que siempre me habian atendido
y después porque habia gente mds joven que yo
y me daba también apuro. Yo pensaba: - “Jolines,
qué verglienza que yo tenga esta enfermedad, si
son todos jovenes”. Y luego entré y vi que hay un
montdn como yo mds mayores...

Muchas personas que padecen estas proble-
maticas van peregrinando de un centro a otro, son
atendidas por profesionales diferentes, equipos
distintos, no siempre coordinados entre si ni cono-
cedores expertos de estas problematicas. Esto, a la
vez, fomenta todavia mas el riesgo de recaidas y un
sentimiento de “cansancio” que Maria manifiesta
de la siguiente manera:

Ahora ya llevo mucho tiempo de médicos, de
tratamiento, y la verdad es que estoy cansada,
pero también veo que ellos estan cansados de mi...
Es Iégico, si ven que vas mejorando poco a poco
y que de repente, jzas!, vuelves a bajar... pues es
Iégico que terminen cansados, debe ser muy frus-
trante también para ellos. Has hablado mucho,
has dicho muchas cosas, parece que has dicho las
mismas cosas miles de veces y ya ellos te han es-
cuchado muchas veces mds... te has puesto en evi-
dencias tantas veces que... parece que lo que dices
ya no tenga finalmente valor ni importancia... A
veces recuerdo decir frases repetidas sin pensarlas
al médico, decirlas por decirlas... como si no fuesen
conmigo, como si no fueran ya mias...

Maria también resalta la importancia del segui-
miento después del “alta clinica”. Segun ella, ésta
no deberia darse hasta que el paciente esté plena-
mente restituido a nivel psiquico y reintegrado a
nivel socio-familiar. Segun ella, sin este ultimo re-
quisito, las recaidas continuas son inevitables.
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Insisto mucho en que los médicos, los profesio-
nales... en los colegios y todo esto... deberian tra-
bajar la autoestima, que es muy importante. Sobre
todo en el momento de la recaida... Yo llevaba mu-
cho tiempo con médicos, psicdlogos, psiquiatras...
Y cuando empiezas a ponerte bien, que es cuando
verdaderamente mds los necesitas para no volver
a hundirte, entonces es cuando te van “soltando”,
cuando te dan el alta... Y es precisamente enton-
ces cuando mds necesitas de todo porque necesi-
tas rehacer tu vida. Puede que estés superando la
enfermedad, pero sélo en lo que refiere al peso...
Pero todo lo que te envuelve se ha ido destruyendo
dia a dia y entonces te das cuenta que no te queda
nada. No te queda vida intima, no te queda vida
familiar, no te queda trabajo para subsistir y ser
minimamente independiente... No te queda nada...
Y esto te vuelve a hundir, te deja la autoestima otra
vez por los suelos... Vuelves a encerrarte en ti mis-
ma, porque al parecer es lo Unico que te queda... la
enfermedad.

En Catalunya, la hospitalizacion y la mayoria de
asociaciones, centros de asistencia y cuidado de
los TCA estan centralizados en Barcelona. Ademas,
éstos son escasos, sobre todo las asociaciones que
ofrecen apoyo a las familias de los usuarios. Por
este motivo, la mayoria de los informantes afirman
la necesidad de tener mas centros diversificados
por el territorio que permitan un acceso mas igua-
litario a toda la poblacion:

Faltan mds centros o mds apoyo en este sentido
porque... no sé los demds, pero yo nunca he venido
a ningun grupo. A veces los grupos si que hacen
falta porque expone cada uno su teoria o su tex-
to y parece que hablando, no sé... Te puede hacer
bien. De hecho, yo he buscado en internet foros
para compartir experiencias con otras personas,
también me apunté hace un tiempo a clases de re-
lajacion... Todo eso parece que te ayude un poco
a decir: - “No soy yo sola”. Cuando me mandaron
de Valls para acd pensé: - “Jolin, alli me voy a en-
contrar sola”. Hoy en dia... que hay tantas personas
con estos problemas, yo pienso que podrian for-
mar mds grupos también por edades, para padres
y madres, charlas en los colegios... no sé... Aqui
en Tarragona no hay nada para las familias. Para
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ingresar a una menor te debes ir al Clinic de Bar-
celona... y eso implica alejarte demasiado de tus
hijos. No hay ninguna asociacion de padres ni cen-
tro especializado que te apoye para poder cuidar y
acompaniar a tu hijo...

INTERPRETACION Y DISCUSION
TEORICA: EL CUERPO DESMEMBRADO

Si miramos retrospectivamente y tenemos en
cuenta los factores de orden histdrico, social, eco-
némico, politico e ideoldgico que nos han condu-
cido a nuestra actual forma de concebir y tratar
las enfermedades, veremos que nuestro sistema
de atencién y cuidado esta pensado para atender
“el cuerpo” de las personas desde un enfoque car-
tesiano, donde todavia se divide la frontera entre
cuerpo y mente, entre cuerpo fisico, psiquico y so-
cial, entre lo individual y lo colectivo... (Le Breton,
1995; Pedraza, 2003).

En este sentido, los participantes del estudio
manifiestan una falta de articulacién y coordina-
cién entre los profesionales y entre los distintos
niveles de atencidn, que se evidencia en la exce-
siva compartimentacion de la atencién médica y
sanitaria.

Entendemos por compartimentacion el efecto
de fragmentar el cuerpo/persona en distintas par-
tes (6rganos y funciones, vida psiquica y social) tra-
tandolas de forma aislada e independientemente
las unas de las otras, asi como a las consecuencias
provocadas por dicha desintegracion, ya que no
permiten recuperar la totalidad del ser humano
en su complejidad, ni el contexto al que, no sélo
pertenece, sino en y a través del cual se constituye
como tal.

Esta compartimentaciéon del “cuerpo”, de la
persona, es la que también ha condicionado su
tratamiento individualizado y fragmentado. La es-
pecializacion médica y sanitaria ha sido el modo
escogido en el desarrollo del saber biomédico para
profundizar en el conocimiento de cada érgano y
componentes del cuerpo humano, sin embargo,
este modelo ha sido en detrimento de la nocién de
persona como sistema individual y sociocultural.

Un ejemplo clarificador al respecto seria el caso
de Maria, paciente cronica de TCA que se que-
ja del seguimiento recibido porque dice que éste
solamente se basa en el control del peso y la in-
formacién nutricional, cuando queda claramente
manifiesto que su problematica y el hecho de “no
comer” es solamente la manera como ella expresa
un malestar mas profundo que va mas alla de lo
fisico y que tiene que ver con lo que se “comparti-
menta” y aborda como area psico-social (baja au-
toestima, ansiedad y rabia debido, entre otras co-
sas, al problema con su marido y la enfermedad de
éste, los problemas econdmicos y familiares, etc.).
Por lo tanto, no tener en cuenta el contexto socio-
cultural donde se producen y reproducen estas
enfermedades es abocar la intervencion al fracaso.

El caso de Maria, igual que el de resto de in-
formantes, no sdélo requiere atencion de sus ne-
cesidades fisicas y nutricionales, sino también de
sus necesidades psiquicas (mejorar la autoestima,
reforzar el empoderamiento, reaprender a co-
municarse y relacionarse, sentirse comprendidos
compartiendo experiencias con otras personas
afectadas), y sociales (desde una ayuda econémica
para poder coger el autobus que lleva al paciente
al lugar donde se realiza el seguimiento, hasta so-
porte para recuperar los habitos de vida perdidos,
reinsertarse en el mundo laboral, re-estructurar los
roles en su familia, etc.).

Este tratamiento integral demanda de una in-
terconexion y coordinacion entre los diferentes
servicios y profesionales que atienden estos usua-
rios que no siempre es efectiva. Solamente por po-
ner un ejemplo, en el caso de los TCA, la figura del
trabajador social no esta integrada en el circuito de
seguimiento de la enfermedad del paciente. Se tra-
ta de una figura que no suele estar en los equipos
interdisciplinares (a excepcion de un solo hospital
de toda Catalunya) y también cabe destacar que
los servicios sociales solamente son tenidos en
cuenta cuando a la problematica de la persona que
se asiste, se le suman otras situaciones que por su
especificidad deban ser tratadas por este tipo de
servicios (custodia de hijos, problemas econémi-
cos/pobreza que repercutan en el tratamiento y
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seguimiento de la enfermedad, conflictos familia-
res o casos de violencia domésticas...).

De hecho, hemos visto en la etnografia, que mu-
chas revisiones no estan protocolizadas. Esto impli-
ca que los pacientes tengan que estar pendientes
de solicitar las citas con los diversos profesionales.
Teniendo en cuenta la complejidad que caracteriza
la estructura y organizacién del sistema sanitario,
es obvio que la mayoria de pacientes y sus familia-
res manifiesten sentirse muchas veces perdidos y
desatendidos en el proceso de seguimiento de su
enfermedad, lo cual repercute en el seguimiento
de su problematica e incluso en el abandono del
mismo.

El abandono del seguimiento también puede
darse, como hemos visto en las propias narrativas,
por los estereotipos, el estigma y las representa-
ciones y percepciones socio-culturales que puedan
haber en torno al mismo concepto de “cronicidad”
o a la imagen social de determinadas enfermeda-
des cronicas, que hace que muchas personas no
acepten autodefinirse como “enfermos crénicos” y
rehlsen de las opciones que el sistema les ofrece.
En contrapartida, el seguimiento de la enfermedad
a menudo es alternado o substituido por otros re-
cursos comunitarios.

Por otra parte, esta suma de partes comparti-
mentadas, de especializaciones sin fin, de idas y
venidas de los pacientes de un centro a otro, de un
especialista a otro, fomenta el alargamiento de las
listas de espera, la saturacion del sistema sanita-
rio y, por consiguiente, la celeridad de la consulta
médica, la cual deberia ser de 10 minutos como
minimo, pero segun estudios actuales se situa en
una media de 7,5 minutos por persona y profesio-
nal (Galvez et al., 2009). Este ultimo fendmeno su-
mado a la informatizacién de la historia clinica del
paciente pone en duda la correcta asimilacion por
parte del profesional de la trayectoria de enferme-
dad que ha seguido un paciente crénico cuyo trata-
miento puede llegar a durar cuarenta afios.

Ademas, la saturacidn de las listas de espera

repercute directamente en el seguimiento de los
pacientes, aumentando el riesgo de recaidas y la
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percepcion, por parte de los mismos, de que “esto
te puede costar la vida”, segun la gravedad y la evo-
lucion de la patologia.

Esta situacion conduce, ademas, a una rutiniza-
cién en la atencién de la cronicidad que pone de
manifiesto la ausencia de un seguimiento continuo
por parte de “un profesional responsable” de uni-
ficar criterios para controlar el desarrollo de esta
enfermedad crénica y poder entablar una relacion
médico-paciente de confianza.

De la misma manera, esta rutinizacion y pere-
grinaje de centro en centro, de profesional en pro-
fesional, desemboca a menudo en lo que muchos
informantes denominan “cansancio bidireccional”.
Por una parte, los pacientes perciben que van de
un sitio a otro para nada. Por otra, los profesio-
nales viven con impotencia el hecho de que sus
consejos, recomendaciones y practicas no tienen
el resultado deseado. Este “cansancio” repercute
en la vida intima y la dignidad del paciente, que
continuamente sienten que se “estdn desnudan-
do” ante personas (profesionales) distintas y que
su propia historia, su propia vida, se enajena, sale
de su propio cuerpo (del sujeto), para convertirse
en objeto de la intervencioén social.

Todo ello afecta, por extension, al proceso de
escucha, entendimiento, comprensién y relacion
que deberia establecerse entre profesional-pacien-
te y familia para un seguimiento y soporte efectivo
de la enfermedad, repercutiendo negativamente
en la busqueda de soluciones conjuntas, compar-
tidas y efectivas a la situacion de cada persona y
familia.

Por lo tanto, planteamos la hipdtesis de que la
rutinizacidon puede ser un factor que contribuye a
agravar el proceso de la enfermedad, ya que con-
duce a una disminucién del auto-cuidado por parte
del paciente, aumentado las complicaciones aso-
ciadas (Mahtani, Abt y Fernandez, 2009).

Paraddjicamente, frente a esta critica a la com-
partimentacién y a la excesiva especializacién, tam-
bién nos encontramos con discursos que la valoran
positivamente, la demandan, incluso la exigen.
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Desde nuestro punto de vista, este hecho pue-
de explicarse como una consecuencia de la medi-
calizacién de la vida y de la salud, que ha generado
una demanda de atencidn y cuidado por parte de
la poblacién que retroalimenta la perspectiva bio-
medicalizada como reflejo de dicho proceso social.
Asi pues, junto con estos discursos coexisten otros
que se sustentan en la critica al modelo de aten-
cién hegemonico y compartimentado. Por esta
razéon, muchos pacientes hacen uso de diversos
recursos, unas veces propios del sistema de salud,
otras veces socio-comunitarios, etc. En esta selec-
cién participa tanto la nocion y gestion de riesgo
como las nociones etioldgico-causales de la enfer-
medad que construye cada persona y su nucleo
doméstico-familiar. Ademas, consideramos que el
uso y gestion de recursos de diversa indole por par-
te de los pacientes crénicos también se debe a la
percepcion y vivencia que éstos tienen en relacion
al desmembramiento de su ser y de su cuerpo.

Resulta necesario resaltar que nuestro sistema
socio-sanitario solamente tiene en cuenta el “alta
clinica/fisica” del paciente. No considera, sin em-
bargo, la necesidad de que éste recupere su salud
psiquica y social para que esta “alta” sea verda-
deramente un éxito, garantizando asimismo la re-
integracion del paciente en su contexto familiar y
social mas inmediato y cotidiano. En las narrativas
analizadas vemos que, aunque se estabilice fisica-
mente la enfermedad, su larga duracién influye en
los diferentes aspectos de la vida del paciente: es-
tudios, familia, trabajo, relaciones interpersonales,
etc.

La “desmembracion del cuerpo” hace que tanto
los tratamientos como el seguimiento de los pro-
cesos de salud-enfermedad incidan, como indican
muchos autores, mas sobre las enfermedades que
sobre los personas/pacientes. Incluso nosotras nos
atreveriamos a decir que la intervencién ni siquiera
se enfoca sobre la enfermedad, sino sobre las par-
tes del cuerpo afectadas por la enfermedad.

Esta “super especializacion”, no sélo individua-
liza a los pacientes y sus enfermedades, sino tam-
bién a las partes de su propio cuerpo, cosificando-
las en muchas ocasiones. Esto explicaria, ademas y

desde nuestro entender, que el apoyo familiar y el
contexto de la enfermedad y del paciente queden
mayormente en segundo plano.

En este sentido, pensamos que en lugar de in-
terdisciplinariedad en la atencion médico-sanita-
ria, lo que existe verdaderamente es una multidis-
ciplinariedad que no logra comunicarse entre si ni
recuperar la mirada holistica a la que aspira. Esta-
mos de acuerdo con Morin (2006) cuando sefiala
con respecto al problema de la “hiper-especializa-
cién”, que la cultura cientifica y técnica disciplina-
ria parcela, desune y compartimenta los saberes
haciendo cada vez mas dificil su contextualizacion.
“El conocimiento especializado « abs-trae », es de-
cir, extrae un objeto de su contexto y de su con-
junto, rechaza los lazos y las intercomunicaciones
con su medio, lo inserta en un sector conceptual
abstracto que es el de la disciplina compartimenta-
da cuyas fronteras resquebrajan arbitrariamente la
sistematicidad (relacién de una parte con el todo)
y la multidimensionalidad de los fenédmenos” (Mo-
rin, 2006; en Oliva).

Con el propésito de superar esta falencia, la no-
cién de la transdisciplinariedad, propuesta desde
los afios 70’ por Piaget, se concibe como la coor-
dinacién de todas las disciplinas e interdisciplinas
del sistema de ensefianza e innovacion, basada en
una perspectiva de una axiomatica comun, con una
concepcion integradora del conocimiento (Nicoles-
cu, 2006).

Entender que la salud requiere un abordaje
bio-psico-social, emerge como una concepcion
que intenta superar la visidon sesgada y meramen-
te bioldgica de la enfermedad. Sin embargo, para
recuperar la complejidad de lo humano en el tra-
tamiento de la salud no basta con la suma de cada
una de las partes. Cada una de las partes se carac-
teriza por su nivel de incompletud que no logra la
unidad por la sumatoria de los distintos aspectos
que incluye. La salud humana requiere un abordaje
que tenga como punto de partida la complejidad
en su propia definicion del ser humano, integrando
de manera holistica su inherente y doble dimen-
sionalidad como un todo: la biolégica y la cultural.
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CONCLUSIONES Y PROPUESTAS

Como comentabamos en la introduccion, en
este apartado solamente expondremos pinceladas
sobre algunos de los aspectos o dreas que consi-
deramos que deberian mejorar en el proceso de
atencion y cuidado a los enfermos crénicos. Se
trata de hipdtesis de partida que han surgido del
andlisis e interpretacion de los datos recogidos en
la etnografia y que seran estudiados y analizados
con mayor profundidad en la siguiente fase de la
investigacion.

Uno de los aspectos que ha quedado claramen-
te manifiesto en la investigacion realizada hasta el
momento es que a pesar de que existe el reconoci-
miento y el planteamiento tedrico de la necesidad
de asistir de forma global e integral a la persona y
a su familia, en la practica todavia existe una gran
dificultad para la implementacién de este modelo.
Las enfermedades en general, y mas aun las créni-
cas, piden ser “escuchadas” y tratadas desde enfo-
ques mas amplios, integrales y dialdgicos.

Pensamos, por lo tanto, que el desafio estd en
disefiar y ejecutar modelos transdisciplinares que,
sin renunciar a las especialidades, dejen de marcar
fronteras entre el cuerpo fisico, mental y social, y
por extension, entre los niveles asistenciales sa-
nitarios, psico-sociales y los recursos comunita-
rios que trabajan desde perspectivas emergentes,
creativas y “sentidas como necesarias”. Recursos
ya existentes y complementarios que estan demos-
trando su eficacia no sdlo en el tratamiento, sino
en el acompafiamiento y la mejora de la calidad de
vida de muchas personas con enfermedades cré-
nicas.

Un ejemplo de propuestas que parten de una
concepcidn del ser humano y la salud de manera
integral, es el caso de algunas actividades desarro-
lladas desde el Museo de Arte Contemporaneo de
Barcelona (MACBA), cuya propuesta estd cimenta-
da en entender el arte como herramienta politica y
social. Lainterseccion entre arte, comunidad, poli-
tica y terapia concibe al trabajo entre los artistas y
la comunidad como una intervencién terapéutica,
un trabajo social con efectos politicos (Marxen,
2009), haciendo participes a las personas afecta-
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das en la blusqueda de respuestas a sus problema
de salud.

Por ello, pensamos que es necesario implemen-
tar propuestas innovadoras que, como ésta, favo-
rezcan el empoderamiento social y/o comunitario,
que promuevan la participacion, la reflexion critica
y la capacidad de intervencion y de co-gestion de la
salud por parte de los individuos y comunidades,
cuyo resultado sea el aumento de la capacidad de
los individuos y de los colectivos para definir, ana-
lizar y actuar sobre sus propios problemas (Resen-
de, 2008).

No nos referimos a un empoderamiento psico-
|6gico, basado en la ideologia politica de la respon-
sabilidad personal, ya que éste puede sugerir que
las personas individualmente y a través de estruc-
turas de mediacion como la iglesia y las asociacio-
nes voluntarias, deben contar con si mismos antes
de recurrir a servicios prestados por instituciones
estatales. Abogamos por un empoderamiento so-
cial que no significa la negacién de los elementos
que componen el empoderamiento psicoldgico,
sino que propone que éste alcance un nuevo nivel,
que posibilite la ampliacidn de la capacidad reflexi-
va y la participacién de los individuos en procesos
decisorios, entendiendo que el empoderamiento
social contribuye a la re-politizacion del debate
socio-sanitario (Resende, 2008). Esta perspectiva
exige una redefiniciéon de la clinica y una actuali-
zacion de las practicas sanitarias, que se focalice
sobre las personas y sus experiencias en salud y
cuidados.

Las narrativas también han puesto de mani-
fiesto que las intervenciones deben fomentar la
autonomia de los propios sujetos afectados y sus
familias, yendo mas alld de la mera transmisién
de informacién sobre cémo realizar los (auto)
cuidados, para llegar a formulas verdaderamente
empoderadoras donde el usuario, en tanto que
ciudadano, pueda “agenciarse” de lo que le pasa,
asumir y responsabilizarse de las implicaciones que
la enfermedad crénica suponen en su corporeidad
—entendida en su sentido amplio - y participar en
didlogo junto con el profesional en la construccion
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de su itinerario y trayectoria vital, y no sélo de su
enfermedad.

En esta propuesta, ademas, pensamos que el rol
del trabajo social es fundamental por su capacidad
para articular los recursos sociales y comunitarios
existentes y para promover el cambio, el empode-
ramiento y la participacion activa y auténoma de la
poblacién en la busqueda de respuestas a su salud
y calidad de vida.
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