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INTRODUCCION

Esta investigacion surgié de una demanda de disefio, en la cual mi tarea era disefar
objetos que lograran mediar el proceso de interpretacion del dolor en nifios con cancer
y los médicos que los atienden. En el proceso de acercamiento a los nifios me di
cuenta de la configuracion tan compleja de factores que tenian lugar en este intento de
mediacion. Muchos de estos factores no son atendidos ni tomados en cuenta por la
practica médica operante, sobre todo en lo relacionado con el contexto, asi como las
condiciones espaciales y socioculturales de los pacientes.

La medicina tiene el poder y el lugar legitimo en nuestra cultura: tiene la capacidad de
apartar otras formas de concebir el cuerpo, la enfermedad y la curacién. Sin embargo,
estas visiones alternas forman parte de los tejidos complejos y densos de
construcciones simbdlicas y culturales que configuran de igual manera nuestro campo
de estudio.

En esta tesis nos encontramos ante un universo cientifico que desde hace siglos se ha
encargado de investigar y explicar fenbmenos patoldgicos tratando de interpretar
fendmenos a través de patrones de comportamiento dentro de una légica lineal
cientifica. Desde la mitad del siglo pasado y a raiz del avance en las ciencias sociales,
los investigadores de diversos campos empezaron a voltear su mirada hacia los sujetos
como agentes sociales y cada uno de sus actos se empezd a ver como el reflejo de su
construccion dentro de un contexto sociocultural especifico.

Desde entonces en el universo de la medicina se empezaron a permear discursos
alternos, que cada vez mas intentan dirigir la mirada hacia los contextos que influyen

en cada situacion de los sujetos. En este momento de la historia, el discurso “oficial” de
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la medicina esta siendo cuestionado seriamente; muestra de ello es la ampliacion de
las areas complementarias de algunas instituciones educativas, que introduce cursos
alternos dirigidos hacia la sensibilizacién de la practica médica hacia los factores
contextuales presentes en la relacion médico-paciente.

Sin embargo, una de las bases que impulsaron a iniciar esta investigacion radica en
que estas transformaciones en la concepcién de la medicina no se trasladan al campo
de la practica de la medicina, y menos en el ejercicio profesional que se realiza en las
instituciones publicas. Por consiguiente, esta tesis constituye una investigacion de corte
cualitativo sobre la interaccion comunicativa entre médicos y nifilos en situacion de
dolor, en concreto en el Nuevo Hospital Civil de Guadalajara.

Por contar con muchas dimensiones intangibles, que sin embargo a través de la voz de
los sujetos empiezan a tomar forma, opté por una estructura de tesis poco ortodoxa. En
lugar de un formato tradicional, segun el cual la estructura es guiada por un marco
tedrico, seguido por el método y que concluye con resultados y un analisis final, generé
una estructura cuyo principal hilo conductor son las crénicas de mi vivencia en el
Hospital Civil de Guadalajara, sustentada por intervenciones tedricas intercaladas a lo
largo del texto. En este sentido, el trabajo esta estructurado por cuatro ejes que me
parecieron fundamentales para el esclarecimiento del objeto de estudio.

El primer eje gira en torno a la enfermedad y el dolor e intenta dirigir la mirada mas
alla del campo en donde prevalece el dominio de la fenomenologia, y nos ayuda a
retejer las redes tan complejas de construcciones sociales y culturales que se dan
alrededor de la enfermedad y el dolor como eventos constitutivos de la vida humana.
Las emociones, expresiones de lo méas intimo del ser humano, son un apartado

importante del primer eje, porque se les considera como una especie de accion de
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portavoz de todo lo incomunicable del dolor en una red amplia de interpretaciones
subjetivas.

Como segundo eje se analizan las fuerzas de poder que tienen lugar en el espacio y
en el momento del encuentro entre los nifios y los médicos. Aqui se analizan los
sujetos, cada uno con su trayectoria histérica y sociocultural. El papel de los médicos
se analiza desde una vision historica, muy entrelazada con el nacimiento de las clinicas
en el siglo XVIIl. Desde alli se observa el desarrollo del rol y la posicion que tiene el
medico en relacion con sus pacientes. Por el otro lado, también desde una vision
histérica, se trata de revelar la posicién que han tenido los pacientes en cuanto a su
lugar como enfermos dentro de un sistema institucional y en especial qué papel juegan
los nifios dentro de este entramado de fuerzas.

El contexto espacial es el tercer eje, en el cual se reconoce que el contexto espacial
tiene un peso fundamental en los encuentros entre los nifios y los médicos. Su
trayectoria tan dispareja, entre otros, en cuanto a sSus experiencias con espacios
institucionales y lo que esto significa para su interaccién, amerita una analisis tratando
de entender su complejidad.

El cuarto eje es el tema medular de la tesis, la interaccion comunicativa que tiene
lugar entre los nifios y los médicos. Aqui se conjuntan todos los factores sobre la
enfermedad, el dolor, las emociones, las fuerzas de poder y del espacio en sus
construcciones histéricas, sociales y culturales y permiten tejer un entramado denso

gue tiene lugar en estas interacciones comunicativas.



ACERCAMIENTOS METODOLOGICOS
entrar al espacio sensible

Para aclarar el proceso metodolégico que se implement6 en este trabajo, habria que
aclarar algunas etapas y supuestos que me guiaron hacia este analisis que intenta
esclarecer en qué condicion se encuentra la comunicacion interactiva de nifios con
cancer y los médicos, situaciones de dolor, en instituciones publicas.
El analisis se centra en una gran parte de nuestra poblacion, nifios desde su
nacimiento hasta los 17 afios, que forman parte de un sector de la poblacién que esta
apartada de la parte visible de la realidad social. El encuentro con el otro grupo de
actores analizados sucede en un espacio hospitalario publico. Alli los médicos y los
ninos tienen sus encuentros en situaciones del dolor, en un espacio creado
especificamente para su atencion.
Al observar una gran cantidad de carencias durante sus encuentros comunicativos, se
me desplegd una complejidad enorme de factores mas alla del trabajo de la medicina,
gue podrian dar luz de como se constituyen y condicionan estos espacios de
comunicacioén interactiva. La disparidad cultural, social, de roles y de competencias de
estos actores me impulsaron a acercarme de diferente manera a ellos, sumergiéndome
en un proceso continuo de sensibilizacion hacia todas estas condiciones y situaciones.
Este andlisis pretende, por un lado sensibilizarnos, a través de los registros de
observacién® hacia una realidad hospitalaria contemporéanea mexicana y por el otro
lado desplegar ante nosotros la complejidad de la situaciébn comunicativa que existe

entre niflos y médicos. Uno de los objetivos de este proceso de sensibilizacion seria

! Los detalles metodoldgicos se presentaran en el anexo de esta tesis.
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lograr que se puedan disefiar en el futuro mejores estrategias de comunicacion para

estas situaciones y que pueda enriquecer la practica médica.

La pregunta del objeto de estudio
Acercandome al analisis de la situaciébn comunicativa entre los médicos y los nifios con

cancer me planté la siguiente pregunta:

¢De qué manera esta constituida la interaccion comunicativa en situaciones de dolor

entre niflos con cancer y los médicos, en instituciones de salud publica?

En el proceso de la investigacion me acerqué al objeto de estudio a través de los

siguientes ejes de andlisis:

1. Las situaciones contextuales que condicionan el momento de la interaccion

comunicativa entre los nifios y los médicos.

Las condiciones contextuales individuales de cada sujeto, su proveniencia

cultural y de formacion.

- El contexto inmediato compartido en el momento de la interaccion, lo espacial, lo
temporal, los roles y las competencias de cada sujeto.

- La construccién simbdlica alrededor de los espacios.

- El espacio institucional y lo que esto conlleva: reglamentos, temporalidades y lo

fisico espacial.



2. Laenfermedad y el dolor, partes esenciales de la condicién humana, condiciones
gue enmarcan los encuentros de mis actores principales y son determinados e
influenciados en gran parte por condiciones culturales, sociales y contextuales
inmediatas.

- La construccién social sobre la enfermedad y el dolor desde la perspectiva de
cada sujeto.

- Las emociones expresiones de lo inexplicable.

3. La interaccién comunicativa como proceso en el cual se conjugan los universos
sociales y culturales de cada sujeto y la situacion contextual del momento.
- La condicién comunicativa de cada sujeto y lo que esto implica.

- Lainteracciébn como accién comunicativa.

Supuestos

El principal supuesto por el que me guié es que, en principio, la interaccion
comunicativa entre los nifios y los médicos es una situacion asimétrica, resultado de
una gran gama de factores socioculturales muy disparejos entre los actores y, en
consecuencia, de conjuntos de significados construidos de maneras muy disparejas.
Como resultado, asumo que nuestros sujetos estan sumergidos en reglas diferentes de
produccion de sentido que a su vez estan condicionados a un marco espacio-temporal
especifico en lo que se refiere a la situacion vivida diariamente en el hospital por los
médicos y temporalmente por los nifios.

En suma, el supuesto central que subyace a esta investigacion es que los factores

socioculturales y espaciales condicionan de una manera fundamental los encuentros
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comunicativos entre los médicos y los nifios por encima de los factores clinicos o

patoldgicos.

Delimitaciones del analisis
Buscando datos que me pudieran alentar sobre el objeto de estudio, no pude encontrar
ninguna investigacion que reuna datos de la complejidad que se requiere. Es mas, no
se encontraron datos que se refieran en especial a la interaccion comunicativa entre
niflos y médicos.
Hay varios estudios norteamericanos® y nacionales® que expresan la falta de
acercamiento a los nifios fuera del universo clinico y reconocen la carencia al respecto
y resaltan que en general a nivel internacional apenas se esta empezando a prestar
mas atencién al sector pediatrico. En los estudios con adultos ocasionalmente se hacen
menciones que falta investigar la diferenciacion con nifios.
La mayoria de estos estudios surgen de la atencién por medio de “cuidados paliativos”
gue, en su origen, se concentran en estudios sobre personas adultas. Sin embargo, el
contexto de estos estudios presenta grandes diferencias con respecto al caso de los
nifos. En ellos los “cuidados paliativos” se aplican no solamente en situaciones
terminales, sino en muchos casos les ofrecen herramientas para el manejo de su dolor,
con perspectivas de recuperacion. En muy pocos de estos estudios se mencionan o se
incluyen factores socioculturales que puedan ser condicionantes o orientadores para la

interpretacion de los encuentros.*

2 SCHECHTER NEIL L. (1989), Clinicas Pediatricas de Norteamérica, Recopilacién de 15 estudios
de diferentes autores, referente al dolor en nifios.

* HERNANDEZ HERNANDEZ SONIA Dra., Jefa de la Clinica de Dolor y cuidados paliativos,
Hospital Infantil de México “Federico Gimez”, Medicién del dolor, y cuidados paliativos.

* SCHECHTER NEIL L. (1989).
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El interés especial que me mueve es hacer un andlisis sobre la situacion de los nifios y
médicos en el Hospital Civil de Guadalajara, que por ser hospital escuela centra
nuestra mirada sobre una institucién publica que es escenario tanto de la formacion
médica como en su practica y ocupa un lugar lider en el occidente de México® en lo
que respecta a la formacion médica y el nivel tecnolégico. El analisis hace referencia a
la estructura metodolégica presentada por Rossana Reguillo® y para las estrategias se
tomaron métodos de anélisis de la obra de Le Breton’ en la cual el cuerpo, el dolor y
las emociones son vistos desde su dimensién antropoldgica.

Por la situacion especial de nuestros sujetos, su encuentro en un lugar especifico, su
origen tan distinto, las diferentes situaciones temporales de los sujetos —la mayoria de
los nifios estan presentes de manera ciclica por 6 6 7 dias, luego descansan dos o tres
semanas, los médicos estan constantemente presentes por sus turnos—, me tuve que
acercar de manera distinta a los diferentes actores y la dinamica hospitalario requirié de

observaciones durante periodos de estancia de varios meses.

Los escenarios
El primero es el Hospital Civil viejo, que en el 2001 todavia albergaba la estacién de

oncologia infantil en el piso 10 y el segundo es el Hospital Civil Nuevo que integra a

® Discursos oficiales sobre el Hospital Civil como hospital escuela:

ler Informe de actividades 2001-2002, UdeG,

Centro para Estudios de América del Norte, Hospital Civil Guadalajara, Embajador visita
Guadalajara,

® REGUILLO ROSSANA (1995), en la calle otra vez.

" LE BRETON DAVID (2003), Schmerz , (Dolor), (traducciones por la autora).

LE BRETON DAVID (2002), La Sociologia del Cuerpo.
LE BRETON DAVID (1999), Las pasiones ordinarias.
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partir del afio 2002 la estacidén de oncologia infantil y la unidad de trasplante de médula
0sea, Unico lugar de ésta indole en el occidente del pais.

Los primeros acercamientos metodoldgicos estaban enfocados a establecer contactos
con los nifios, haciendo actividades como el dibujo, contar cuentos, con el supuesto de
poder obtener informacién interpretable hacia nuestro objetivo de estudio a través de
un medio ludico de acercamiento. Pero en poco tiempo, la situacion real en la que se
encontraron la mayoria de los nifios me hizo entender que muchos estaban en tan mal
estado o por la falta de poderse comunicar a través del espafol —algunos hablaban
lenguas indigenas—, que mis métodos eran muy limitados, excluyentes y a menudo los
colocaba en situaciones de estrés.

Mi proceso de sensibilizacién hacia las condiciones de los nifios y los médicos fue
creciendo bajo el respeto hacia situaciones y espacios intimos que continuamente
estan siendo transgredidos por los tratamientos y toma de decisiones en las cuales no
participan los nifios. Tardé mucho tiempo en usar la camara fotografica como medio de
registro, que finalmente resulté ser una herramienta adecuada para acceder a los
imaginarios de los nifilos. También funcioné como espejo para los nifios. La primera
etapa de andlisis me hizo centrar en el objeto de estudio de su pertinencia y su

necesidad. Mis primeros registros de diarios fueron los orientadores de este proceso.

La concrecion de los métodos
La segunda etapa del estudio, desarrollada en el Hospital Civil Nuevo, se organizd
alrededor de los ejes de andlisis anteriormente expuestos. A través de la observacion
en la estacion del piso 7 del Hospital Civil Nuevo se analizaron factores contextuales

como la configuracién espacial, la construccion espacial y sus imaginarios construidos
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a través de los actores. También se dirigi6 nuestro andlisis hacia los procesos de la
interaccidbn comunicativa principalmente entre los nifios y los médicos y los roles que
porta cada sujeto constituido por su trayectoria sociocultural.

Como tercer eje se observaron situaciones en las cuales se generan relaciones entre
los nifios y el personal en situaciones de dolor. Se establecieron a lo largo de los tres
meses de observaciones relaciones con algunos de los nifios, sus familiares y el
personal que atiende en la estacién (médicos, enfermeras, personal de servicio social,
psicologos, personal de cuidados paliativos, personal de limpieza y personal de
vigilancia).

El acercamiento a los nifios se fue construyendo poco a poco. La estaciéon del piso 7,
se encuentra ahora, en una situacién en la cual existe una segregacién en cuanto a la
atencion a los nifilos. Especialistas de diferentes disciplinas, cuidados paliativos,
psicologos, los médicos, anestesistas, enfermeras y ademas personas de servicio
social y de ayuda espiritual —por parte de ONG’s— pasan a diario por los nifios y tanto
los niflos como los familiares se llegan a cansar de ser vistos, preguntados,
inspeccionados y observados por tanta gente.

Con muchos familiares y sus nifios, tuve que construir poco a poco una relacién de
confianza y también para aclarar la intencién de esta investigacion. A esta situacion se
suma gque los nifios estan por periodos de 6 6 7 dias en el hospital y descansan de dos
a tres semanas. Solamente con dos familias logré una relacion mas cercana, incluso
permitieron una visita a su hogar.

Como parte de las dificultades de acercamiento se encuentra también la situacién o el
avance de la enfermedad de los nifios, que en algunos casos puede agudizarse de un

dia al otro y muchos de los actores cambian —comprensiblemente— sus actitudes, que
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por el otro lado me permitié ver otras dimensiones antes no percibidas. Por otra parte,
se establecieron vinculos mas cercanos con varios nifios que realizaron su
Confirmacion en un evento “social” fuera del hospital —misa de bautizo y de primera
comunién con el obispo de Guadalajara—. El hecho de haber estado presente en
situaciones limite, en situaciones de haber sido alguien que escuchaba las angustias
vividas me sensibilizaba en toda la problematica de la vida en el piso 7.

Durante este proceso de observaciones y de acercamientos a los sujetos nifilos y sus

familiares pude vislumbrar varios factores que formaban parte de los ejes de analisis:

- La construccion simbdlica sobre la enfermedad y el dolor, constituidos por el
medio sociocultural y familiar del que provienen.

- El acercamiento al contexto espacial y temporal nuevo y cémo se reconfigura la
concepcion de éstos a través de tiempo de estancia y de uso.

- La influencia de la situacién sociocultural de cada sujeto a la hora de la
interaccién comunicativa con el personal que los atiende.

- La construccion de comunidades eventuales en la estacidén 7 entre las diferentes
familias.

- Los nifios reclamando sus derechos, sobre todo nifios que llevan afios en el

hospital.

El acercamiento a los médicos fue mas dificil. Los cddigos comunes para los médicos
son la vestimenta —bata y pantalén blanco, libreta y pluma visible en la bata y cierta
actitud profesional—, porque es un requisito por parte del hospital. EI hecho que yo

llevaba la misma vestimenta causé confusion durante mucho tiempo en las relaciones
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que trataba de establecer. Por los turnos de los médicos y enfermeras —que duran
varios dias y noches seguidas— conocia cada semana otros médicos ya que nunca
pude experimentar un ciclo completo para conocer a todo el personal médico.

Algunos se habian enterado a través del jefe de la unidad de trasplante qué es lo que
estaba investigando. De estos médicos pocos se acercaron, la mayoria mantenia una
distancia que se podia interpretar de diferente manera: “no intervengas en mi campo”,
“estoy inseguro de lo que quieres”. Otros demostraron también con esto su desinterés,
pero si hubo algunos que compartieron experiencias, sobre todo entre el personal
directivo de la estacion. El departamento de psicologia y de cuidados paliativos fue muy
cooperativo y me proporcion6 mucho material y datos a través de entrevistas de
profundidad, me facilitaron documentacion, bibliografia y me compartieron sus
experiencias del lugar de manera informal.

La participacion en un pase de visita (la reunion que tienen los médicos, especialistas e
enfermeras cada mafiana) me ayudd a comprender muchos factores tanto de la
organizacion de espacios, tiempos, recursos de personal como econdmicos, y sobre la
configuracion jerarquica de la estacion del piso 7. El pase de visita también me dio luz
sobre el discurso médico, finalmente discurso oficial de la institucién. Después del pase
de visita logré realizar varias entrevistas informales con médicos, la psicéloga y la
médica de cuidados paliativos y una entrevista a profundidad con uno de los médicos
adscritos.

El acercamiento mas dificil era con las personas de enfermeria, con quienes de hecho
no se logré ninguna entrevista. La informacion que obtuve de ellas fue a través de
observaciones y de conversaciones muy cortas en los pasillos, en las cuales las

enfermeras marcaron su territorio y su competencia en su papel de prestadores de
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servicio. Lo mismo ocurrié con la encargada de servicio social, con quien no pude
establecer ningun vinculo, aunque ella estaba enterada desde el principio sobre mi
proyecto. Desde el principio marco su limite y en ocasiones ni siquiera me saludaba.
Buena informante resulté ser la sefiora encargada de limpieza, que es una de las mas
estables en la estacion porque permanece en el lugar todo el dia, conoce a todos los
nifios y sus familiares. Ella puede contar mucho de la cotidianidad del lugar y sus
funciones mas all4 de lo clinico funcional. Mantuve contacto con ella en platicas de
pasillo, en las que participaron en ocasiones familiares, enfermeras y los nifios. Ella
muchas veces es informante y mediadora de sala a sala y propicia relaciones entre
familiares de diferentes salas.

Sobre todos los procesos y observaciones se llevo un diario de campo y aparte muchos
registros fotogréficos tanto del espacio como de situaciones, los nifios y sus familiares.
Se alcanzaron captar situaciones de angustia, de miedo y de alegria de los nifios,
situaciones en las cuales se percibe la invasion a su espacio intimo, su mundo

imaginario y de suefios.

Observando los espacios de la interaccion comunicativa
La interaccion comunicativa se entiende en este analisis como un momento en el cual
convergen factores de espacialidad, de lo social y de la cultura, tanto especificos de
cada sujeto participante como del momento en el cual sucede la interaccion. Los
espacios en los cuales efectué las observaciones fueron principalmente las salas
normales de la estacion, el cuarto de curaciones, los cuartos de cuidados aislados, los
pasillos y lugares fuera del hospital. Como estrategias para obtener la informacién

buscada se utilizd la observacién, conversaciones informales y el registro fotografico.
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Dentro del espacio de las salas hay segmentos para seis 0 siete camas que se pueden
separar con unas cortinas, creando eventualmente un ambiente de privacidad visual.

La relacion entre los médicos y los nifios se observo principalmente desde su entrada a
las salas, tratando de percibir si desde alli empiezan a establecer contacto con los
nifios o hasta el espacio que delimita la cama de los nifios. Otro espacio de analisis era
el taller de psicologia, espacio ludico al que pueden acudir los nifios que no estan
conectados a aparatos y en el cual se centran todos los juguetes los cuales son
distribuidos diariamente por peticién de los nifios.

En las observaciones en cuidados aislados fui muy cautelosa ya que los nifios
transferidos alli estan en estados graves o terminales. En estas situaciones se generan
ambientes mas intimos, cerrados, demandantes de silencio y respeto. Pude darle
seguimiento a la relacion que habia establecido con una familia antes ubicada en las
salas normales y que posteriormente se encontraban en cuidados aislados con su hijo

y de esta manera me pude enterar de las dindmicas y reglas de este lugar.
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Observando las relaciones entre médicos y nifios en situaciones de dolor.
Pude estar presente en varios eventos en los cuales habia nifios con mucho dolor. En
algunas ocasiones ya habia intervenido cuidados paliativos que le estaban dando
seguimiento al caso del nifio o recién estaban tratando de interpretar el origen de los
dolores. En otro caso se trataba darle herramientas a un joven que se encontraba en
fase terminal para soportar sus dolores, o en un caso especial una joven rechazé la
ayuda de los doctores en cuanto al alivio de sus dolencias.

Todas estas situaciones se perciben sumamente intimas y aislantes por lo cual el
acercamiento de una tercera o cuarta persona pueda llegar a ser molesto. Las
observaciones se hicieron a una distancia prudente sin la invasion al espacio intimo del
nifio y la familia. S6lo en casos en los cuales el médico pedia ayuda en sostener algin
miembro del cuerpo del nifio o que le diera un masaje a los mismos me atrevia en
acercarme. Pero aun asi habia situaciones en las cuales me acercaba, sintiendo la
incomodidad del nifio.

Parte esencial en las observaciones en estos eventos son las reacciones y los roles de
los familiares en el momento de la interaccién, que en su mayoria desempefian un
papel de mediacién entre el nifio y el médico.

Para poder desentrafiar toda esta complejidad de factores que tienen lugar en el
momento de la interaccion entre los sujetos, se estructurd el trabajo de la tesis en las

siguientes partes:

- Enfermedad y dolor, el reino de los infiernos impronunciables,
- Las emociones, el campo de lo subjetivo e intangible.

- Los sujetos de analisis, cuando sélo las miradas se cruzan.
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Las fuerzas de poder.

La articulacion del dolor en los nifios como centro en sus relaciones con los
demas.

Interaccion social comunicativa, en la proximidad de los sujetos.

Anélisis final.
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Capitulo 1

“La pean humaine sépare le monde en deux espaces.

Cote couleur, cote doulenr”

“La piel humana separa el mundo en dos espacios.
Lado de color, lado de dolot.”

Paul Valery,

Schlimme Gedantken und andere

(Malos Pensamientos y Otros)

ENFERMEDAD Y DOLOR

el reino de los infiernos impronunciables

Estoy de visita en la casa de Jazymin, una ninia de 7 asios que estd en tratamiento desde hace mas de
dos arios por tumoraciones en la quijada. En el transcurso de la plitica, de repente, la mama en vog
baja me comenta que cuando ella y su familia se enteraron que Jazmin tenia cancer, su hijo mayor
desaparecid dos dias. Todos estaban mny preocupados, pensaban que se iba a hacer daio. Pero regreso
triste; extrano pero tranquilo, diciendo que estuvo dos dias al lado de la tumba de su abuela tratando
de hablar con ella. Parece que la abuela habia querido mucho a Jazmin_y que la pequeria habia sido

su consentida. El hermano mayor le preguntaba por qué ella. .. Segin relata el hermano, la abuela lo
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tranquilizo Yy, después de dos dias de vigilia, le dijo que habia visto a Jazmin con lug y que esto
significaba que se iba a salvar.

Desde entonces Jazmin diario esta rodeada por santos y no hay camiseta que no tenga puesta algin
prendedor chiquito con algin santo.

“Es que me cuidan a diario” dice Jazmin.

El relato inicial quiere dar la entrada al mundo complejo de los factores que estructuran
la construccion social alrededor de la enfermedad. En consecuencia para poder
comprender la dimension que adquiere la relacion que tienen los nifios con los meédicos
es necesario primero desentrafar los significados que adquiere la enfermedad en si a
nivel cultural y en consecuencia el dolor a través de una mirada histérica y
sociocultural.

Para esto, Pérez Tamayo® afirma que el elemento central de toda interaccién médico /
paciente es la concepcion que comparten los sujetos en cuanto a la concepcion sobre
la enfermedad, influenciados por su contexto sociocultural e histoérico.

Las distancias que suelen existir entre la realidad tan dispareja entre los médicos y los
pacientes, debido a su origen cultural y social tan diverso, se anteponen a un universo
ya por si complejo determinado por sus concepciones sobre la enfermedad y el dolor.
Con esta antesala de condiciones complejas que estructuran a cada sujeto de diferente
manera, los actores ademas se confrontan con una condicion humana de limite en la
cual el sufrimiento es inexplicable y depende a su vez de la sensibilidad y la

disponibilidad de los sujetos. ¢ Como penetrar a este espacio impronunciable?

8 TAMAYO RUY PEREZ (1998), El concepto de enfermedad, Tomo .

-22 -



La construccién sociocultural de la enfermedad

Tamayo presenta diferentes esquemas a través de los cuales diferentes culturas han
desarrollado su concepto sobre enfermedad.

En el México prehispanico (y presente todavia en culturas populares de hoy) la brujeria
era considerada el principal causante de enfermedades y trastornos mentales. A través
de ofrendas y pagos a los mismos brujos que causaron el mal se buscaba la cura.
Cuando, como dice Tamayo, las sociedades primitivas pasan a ser culturas-culpa, se
introduce simultaneamente la idea del pecado y con eso se genera un concepto
religioso sobre la enfermedad. En este esquema el pecador tiene que pasar por un
periodo de confesién y la penitencia para ser absuelto.

En el Antiguo Testamento aparece un concepto sobre la enfermedad, segun el cual
ésta es expresion de la ira de Dios y s6lo se cura por medio de dolorosas reformas

morales, rezos y sacrificios (también fisicos).

“Un ejemplo de la relacion entre la enfermedad causada divinamente y el efecto
benéfico del rezo como método terapéutico es el famoso caso de Ezequias,
quien estando gravemente enfermo rog6é a Dios por su salud; sus plegarias
fueron escuchadas por el profeta Isaias, quien también rez6 y obtuvo
autorizacion para ayudar al paciente. Isaias ordend entonces que se pusiera una
mesa de higos en las partes adoloridas del cuerpo de Ezequias, con lo que éste

recuperd la salud”.®

® TAMAYO (1998), p.37.
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Asi, en varias partes de la Biblia Jesus, con sus poderes curativos, es el salvador de
los enfermos. Esta relacion entre la enfermedad y la intervencion divina en la vida del
ser humano se ha mantenido desde entonces. De hecho, en la Edad Media, cuando
aparecian la peste bubénica y otras enfermedades infecciosas y epidémicas en
Europa, la gente se aglomeraba en las catedrales para rogarle a Dios que perdonara
sus pecados y que no los castigara al caer enfermos.

“... el concepto religioso de enfermedad ha persistido a través de los
siglos y hoy todavia es uno de los mas populares. En nuestro México,
cualquiera que haya visitado la seccion de retablos de las iglesias de
provincia... habra visto las estupendas colecciones de pinturas naif en que
se agradece el santo correspondiente el haber contribuido a la

recuperacion de la salud de toda clase de enfermos”.*°

Lo mismo ocurre en la estacion de los nifios con cancer del Nuevo Hospital Civil: en el
pasillo principal se encuentra una repisa enorme encima de la cual esta colgada una
gran pintura de Jesus, rodeada de imagenes de diferentes santos, virgenes, ofrendas y

flores, la mayoria traida por los pacientes de la estacion.

% |bidem, p. 43.
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Adicionalmente, en las salas, una gran cantidad de nifios tienen imagenes religiosas
gue los rodean, arriba de su cama y a veces los traen como prendedores en sus batas
de hospital. Son frecuentes las visitas de mujeres miembros de una ONG que se ponen
a rezar junto con los nifios y sus familiares. Estos encuentros terminan con bendiciones
para todos los presentes, de manera que le dan sentido y vida a estos simbolos en este
espacio y contexto.

La relacion entre divinidad y enfermedad no es privativa de la religiosidad occidental o
de la religiosidad catodlica. En el Islam, la Guerra Santa (al igual para los cristianos)
tenia como objetivo luchar por la evolucidn espiritual de su religion y provocaba que,
para sus soldados, la muerte significara asegurarse un lugar cerca de su Dios en el
cielo. Los significados que le adjudicaban al sufrimiento y dolor resultaban ser un
estimulo importantisimo para alcanzar lo divino, un estado superior y purificado. De
esta manera existe un flujo ininterrumpido entre vida y muerte: al adjudicarle un

significado divino al sufrimiento, entendido como el esfuerzo y la liquidacion de deudas,
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gue a su vez acercaban al sujeto a la fuerza divina superior, la muerte es vista como la
culminacién de este proceso de limpia y de “ganarse” el lugar en el mas alla.

En la basqueda por un concepto moderno sobre enfermedad Tamayo' hace un
analisis de varios conceptos encontrados en diferentes fuentes. Tanto en el Diccionario
de la Real Academia Espafiola como en el Diccionario Terminologico de Ciencias
Médicas publicado en 1984, se define la salud como ausencia de enfermedad y
malestar incluyendo el estado fisico, mental y social del hombre. Sin embargo durante
la conferencia de la Organizacion Mundial de la salud (OMS), en Nueva York en 1946,
los representantes de las 61 naciones consensuaron una definicion sobre la salud en la
cual: “La salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no nada
mas la ausencia de enfermedad o molestias”*?. De acuerdo con esta manifestacion, la
salud y la enfermedad dejan de ser conceptos opuestos, en los cuales la ausencia de
una condiciona a la otra.

En la actualidad, como lo sostiene Engel, citado por Tamayo®® se critica el modelo
dominante de enfermedad que es el biomédico y cuya disciplina cientifica basica es la
biologia molecular. Este modelo sostiene que la enfermedad es solamente un conjunto
de desviaciones de lo normal, compuesto por variables biol6gicas (somaticas)
mensurables. No deja espacio en su estructura para las dimensiones social, psicolgica
y de comportamiento de la enfermedad. EI modelo biomédico no sélo requiere que la
enfermedad se conciba como una entidad independiente del comportamiento social,
sino también exige que los trastornos de la conducta se expliquen sobre la base de

alteraciones de procesos somaticos (biomédicos o neurofisiol0gicos).

1 TAMAYO (1998), p.27.
12 OMS (2001), Promocién de la saltd en las Américas, Informe Anual del director, p.8.
3 TAMAYO (1998), p.227
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A raiz de estas definiciones se han elaborado a lo largo del camino otras concepciones
sobre la enfermedad con visiones biosiquicas y socioculturales. Ninguna reune las
expectativas que deberia tener una definicion que haga justicia a la evaluacién integral
de una persona con algin padecimiento. Tamayo™* en su libro llega a la conclusién de
que la conjuncion de varias definiciones y visiones sobre enfermedad podrian hacer
qgue la medicina incluyera dentro de su interés y de sus acciones no sélo al fenémeno
biol6gico conocido como enfermedad, sino al ser humano que la padece y sin el cual el
proceso patoldgico no existiria, asi como al nicho social y cultural en donde ocurre el
episodio. De esta manera se complementan las diferentes visiones.

Con esto llegamos al otro lado de la enfermedad, al lado imaginario del universo de los

enfermos y de los adoloridos.

Dosia M me cuenta la historia de su hijo de 14 asios que se encuentra en fase terminal. A Jnan, el
primero de sus hijos, le detectaron a los tres meses un tumor maligno en el ojo. Después de varias
Semanas de desesperacion y ante la lentitud de los servicios médicos en el seguro (a los que tuvo acceso
gracias a un corto periodo de trabajo de su esposo en una empresa en la cual le otorgaron el seguro),
los familiares juntan dinero para un viaje a la Ciudad de México, con el fin de escuchar otras
opiniones sobre la situacion de su hijo.

La familia estd en sitnacion precaria, el esposo acaba de empezar con un negocio de un taller mecdnico

en un terreno prestado. Viven en una casa de dos piezas de familiares, sin estar seguros de cudnto

1 Tamayo (1998)
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tiempo podrin permanecer en el lugar. 1os gastos de medicinas y tratamientos los hacen dependientes
de ayuda de amigos y familia.

En México les dan el mismo diagndstico sobre el nisio, adjudicando la causa a nna mala aplicacion
de un forceps que usaron durante el nacimiento del nifo.

“Los catorce arios han sido una via crucis, primero el ojo, luego a los 5 meses ya no veia con ninguno
de los ofos, luego a los diez arios se le fue a la espalda y al final le tuvieron que quitar la pierna. Pero
eso s, mi hijo era mas listo en los niimeros que los demds. Aungue no veia, veia mds gue nosotros, él
sentia a la gente. Yo me iba cada dos semanas al hospital con él, tuve que dejar mis otros dos hijos
con mi marido. El se los llevaba al taller y sélo Dios sabe como comieron y como crecieron. A veces los
encargné por dias con una vecina que luego me los maltrataba (empieza a lorar y me toma la mano).
Finalmente estuvieron mejor en el taller, ya después de una semana tenia que remojarlos horas antes
de bararlos.

“Tuanito ya no dejaba que se le arrimaban las enfermeras y los doctores. Tuve que aprender a
canalizarlo y a aplicar inyecciones. Cuando él sufria, yo también, queria saber qué tanto duraba esto,
Y se engjaba cuando no le decia la verdad. Pero qué le decia, ;que iba a sufrir mdis? Al verlos sufrir,
uno sufre ignal, uno se siente inpotente porque, qué puede hacer uno sin dinero, uno estd en las manos
de los doctores. Ya en sus diltimos dias sabia mas que yo, que iba a morir. Sdlo Dios sabe porqué
pasamos por esto y qué es lo que tuvimos que pagar. Sé que estd mejor alla pero siempre esta conmigo

_y con nosotros”.
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El reino de los adoloridos

Susan Sontag hace un andlisis de cémo la humanidad ha desarrollado a través de su
historia metaforas sobre enfermedades en especial sobre la tuberculosis y el cancer,
qgue han perdurado hasta nuestros dias y cdmo en este caso el cancer esta relacionado
con otras enfermedades en cuanto a su proceso patolégico y su relacion metaforica.
Desde hace siglos la humanidad ha usado metéaforas interrelacionadas para referirse a
la tuberculosis y al cancer que se entrelazan. De hecho, la etimologia de ambas
palabras tiene significados parecidos. La tuberculosis en el siglo XIX era considerada
como un tipo anormal de excrescencia (Sontag)™: la palabra tuberculosis —del latin
tuberculum, diminutivo de tuber, bulto, hinchazon— significa una hinchazén,
protuberancia, proyeccion o excrescencia. Descubrimientos cientificos en 1850
constataron que el tubérculo era un tumor. Asi hasta relativamente poco
tipologicamente tuberculosis era cancer. Por su parte, la definicion mas antigua del
cancer (Sontag)*® es también excrescencia, bulto o protuberancia; y el nombre de la
enfermedad —del griego karkinos y el latin cancer, que significan cangrejo—. Aqui se
prestd el nombre de una metafora que relaciona la forma de los tumores externos con
la forma de un cangrejo.

Hasta la aparicion de la patologia celular se pudo distinguir el cancer como una
actividad celular, que no siempre significa que tenga que ser un tumor visible externo.
Fue hasta el perfeccionamiento del microscopio que se pudo comprobar que también la
leucemia es un tipo de cancer. Desde este punto el cancer empieza a adquirir su

dimensién misteriosa, su lado invisible e impredecible. Mas tarde se descubrié que la

> SONTAG SUSAN (1996), La enfermedad y sus metaforas.
'® Ibidem.
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tuberculosis era una infeccion bacteriana. Desde entonces gracias a los
descubrimientos cientificos, las dos enfermedades se pudieron concebir por su
sintomatologia como enfermedades diferentes y casi contrarias.

Mientras que la tuberculosis solamente afectaba a un solo 6rgano, los pulmones, el
cancer puede afectar a cualquier érgano. Su desarrollo puede ser tanto lento como
violento, es imprevisible, muchas veces invisible, de crecimiento incesante y constante,
lo que le adjudica, como se menciond antes, un ingrediente misterioso y oculto. Las
causas del cancer estan envueltas en mas misterios; no se sabe hasta la fecha con
seguridad hasta qué grado es congénito, provocado por situaciones externas
(ambientales), por la disminucion del sistema inmunoldgico o por la predisposicion
genética.

Sontag considera que la tuberculosis se relaciona con una logica temporal y, en
contraste, el cancer con una logica espacial. El cancer se expande lentamente en el
cuerpo y se aduefia de O6rganos, extremidades y hasta del flujo sanguineo del cuerpo.
Precisamente, estas enfermedades de causas multiples no comprobadas generan un
campo misterioso en el cual se desarrollan mas posibilidades, como metaforas que
describen lo que se considera moral o socialmente bueno o malo. En el uso del
lenguaje se generan metaforas militares para describir en si el cancer en su
crecimiento, en procedimientos y tratamientos que se aplican a ello. Se habla de una
“lucha o “cruzada contra el cancer”; se dice que es la enfermedad que “mata” y los
cancerosos son “victimas del cancer”. Ciertos tipos de cancer “invaden” al cuerpo y la
radioterapia “bombardea” a las células malas para “matarlas”. Y al final de cuentas los
médicos desarrollan “estrategias” para “combatir’ la enfermedad. Sontag comenta que

hoy en dia los tratamientos del cancer implican métodos de una brutalidad que no se
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esconde y frente a los cuales —tal y como lo comentan, entre bromas, los médicos del
Nuevo Hospital Civil— no se sabe qué es peor: la enfermedad o los tratamientos.

En los relatos de los sujetos entrevistados esta idea aparece con claridad. Por ejemplo,
el relato sobre Alejandra reafirma esta vision de los sufrimientos que genera el

tratamiento de la enfermedad.

Alejandra tiene 5 arios y llegd muy contenta al hospital. La vi el dia que llegd, una ninia nny alegre,
Jugnetona en un estado fisico muy bien. Llego al hospital porque habia tenido seguido gripas y en los
tiltimos dias varias veces fiebre. Preguntando a la mamd me dice que no sabe lo que tiene la nina, que
le habian dicho que algo en la sangre. Un dia después le diagnostican una lencemia de la mds agresiva
'y los médicos tienen que actuar rdapido. Empiezan a aplicar la primera guiniio.

Cinco dias después Alejandra estd muy mal, ha perdido completamente su pelo y ha perdido nucho
peso, no ha comido desde hace 5 dias, la quimio hizo reaccion fuerte y su sistema inmunologico esti
muy débil, estd invadida de bacterias y hongos y su estomago no funciona, mny seguido tiene fiebre,
estd engjada y quiere quitarse los aparatos. Le duele la panza. Los papds la rodean, la voltean, no

tolera que la toguen. Quiere que le quiten el oxigeno que son dos tubos en la nariz. ..

Se les explica a los papas que la reaccion de Alejandra ante el tratamiento es debido al
tipo de leucemia tan agresiva que la afecta y que realmente se trata de una lucha en la
cual el medicamento estad tratando de vencer a las células malas, pero que
desgraciadamente el medicamento no es selectivo y llega a matar también células

buenas. Esto provoca una descompensacion en el equilibrio del sistema hematico del
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cuerpo. Ante el despliegue del panorama tan bélico de la enfermedad, los papés se
desploman en un instante y se encuentran entre la desinformacion, el no poder
entender ni asimilar los hechos y la realidad vivida por su hija, buscando una
explicacion mas acorde a su conocimiento sobre la enfermedad.

Asi, el cancer es considerado como una maldicién; y metaféricamente (Sontag)®’, es el
barbaro dentro del cuerpo. Al contrario de la tuberculosis, el cancer es considerado una
enfermedad relacionada con mal olor, con descomposicion, desintegracion y la muerte
como consecuencia inevitable. Es una enfermedad individual, relacionada con muchos

sufrimientos y dolor, que aisla al sujeto.

El universo del dolor
Lo que se pretende aqui no es hacer un estudio fenomenolégico del dolor, ni del
cuerpo, ni de la enfermedad en si. Mi interés se centra en tratar de entender la
articulacion del dolor, en su dimension simbdlica, en el marco de las relaciones sociales
gue se establecen entre los nifios con cancer en situacion de dolor y el personal que
les atiende (con especial énfasis en los médicos), asi como la articulacion de los
significados que se le adjudican en la circunstancia del contexto hospitalario analizado
en el que viven dichos nifios. Al analizar el fenomeno “dolor” nos encontramos con
diferentes universos y visiones que han seguido diferentes trayectorias en la historia de
la humanidad. EIl dolor es una condicién humana y se hace visible en parte a través de
las enfermedades, indicando sufrimiento y es capaz de exteriorizar dimensiones

invisibles de las enfermedades. Con esto se refiere no a la parte médica, sino a las

7 Ibid., p. 64.
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condiciones sociales, psiquicas y culturales, estructurantes de la condicion humana. La
basqueda de poder entender lo inexplicable y lo no visible a través de métodos
cientificos tiene una historia milenaria y llevé al hombre durante siglos a asumir una
vision en la cual el objeto de tratamiento de una enfermedad eran sus manifestaciones
fenomenoldgicas y su dolor; ambos elementos todavia se tratan de explicar en su
mayoria con base en métodos cientificos.

El método lineal con el cual se miden a los fenémenos, deja cada vez mas al
descubierto que se ha cambiado el concepto sobre el cuerpo y la intima relacion que
establece con lo que lo rodea y lo influye. Deja también al descubierto que el cuerpo es
algo mas que una seriacion de fibras nerviosas o el afiadido de una actividad cerebral
autonoma y meramente biologica, como lo cuestionan por primera vez en la historia
Freud y Breuer en su obra El estudio sobre la histeria, mencionado por Le Breton®®.
Siguiendo la busqueda de Le Breton en el camino hacia otras concepciones del dolor,
este autor nos presenta investigaciones como la amplia teoria de Melzack y Wall*®
mediante la cual hacen justicia a la complejidad del fenémeno “dolor”. Para los autores,
entre la fuente de dolor y la sensacion del dolor existen una serie de elementos que
pueden filtrar el dolor, agrandarlo o achicarlo, y reducen o aceleran su efecto.

En este estudio me estoy apegando a la interpretacion sobre el dolor que hace Le
Breton, quien lo trata a un nivel antropoldgico para analizar la relacion del hombre con
el dolor, preguntdndose hasta qué grado influye el contexto sociocultural en el
comportamiento y la imaginacion sobre valores y como esto finalmente condiciona la

interaccién comunicativa entre nuestros nifios y los médicos en este estudio. Para Le

'8 LE BRETON (2003), Dolor, p.17, (traducciones propias),
9 |bidem, p. 11.
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Breton es esencial reconocer el cuerpo como un punto nodal de significados sociales y
culturales, que nos guia al centro de la sociedad humana, al igual que al corazén del
“anthropos”. Y al buscar un primer acercamiento hacia una definiciébn sobre el dolor

escribe Le Breton:

“No hay una formula definida con la cual se podria describir la intima relacion
entre el hombre y el dolor, menos que el hecho, que cada dolor remite a un
padecimiento al igual que al significado y a una intensidad relacionada con la

personalidad de una persona especifica”®.

De esta manera, el autor nos marca la importancia de los factores culturales que
influyen en la percepcion del dolor. Para poder entender las fuerzas que operan en el
momento de una sensacion del dolor hay que desmenuzar diferentes aspectos del
dolor y determinar como éstos se han construido social y culturalmente de manera

simbdlica y préctica.

Mayra, una ninia de 1 ario y 2 meses esti nny grave. Dice la mama que era una ninia muy traviesa,
que de repente empezd a tener muchos dolores de cabeza. Primero, durante dias, pensaban que
Simplemente era chillona y la reganiaron mucho pero empeoraba hasta que la ninia se desvanecia cada
vez mds. “Asi de agnada me la llevé al doctor que no sabia lo que era y me mandaron al Hospital

Zoguipan en donde tampoco sabian”. Finalmente la mandaron al Civil Viejo. Llevan tres meses y la

20 |bid.,p.18.
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Sra. dice gque se siente muy sola, su marido le tiene miedo a la muerte y no tiene el valor de estar alli
con la nina. Desde hace varios dias sabe que la nina estd invadida de tumores y no hay expectativa de
vida, pero tiene esperanzas — siempre suceden milagros!

Su esposo esti desesperado, se lleva a sus otros dos hijos al taller y ya no puede juntar mas dinero, le
pusieron una vdlvula muy costosa en la cabeza para drenar.

E7 esposo le dijo para qué gastar si sabe que ya se va a morir — la Sra. esta muy triste, no se siente

acompanada en su esperanza de dolor.

La sensacién del dolor y su efecto sobre el contexto inmediato

Susan Sontag®' enuncia al principio de su libro:

“La enfermedad es el lado nocturno de la vida, una ciudadania mas cara. A
todos, al nacer, nos otorgan una doble ciudadania, la del reino de los sanos y la
del reino de los enfermos. Y aunque preferimos usar el pasaporte bueno, tarde o
temprano cada uno de nosotros se ve obligado a identificarse, al menos por un

tiempo, como ciudadano de aquel otro lugar”.

De este modo, nos remite a que la enfermedad cambia nuestra percepcion sobre la

vida, modifica nuestra percepcion hacia nosotros mismos y nos confronta con el lado

L SONTAG (1996).
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oscuro invisible de la vida del cual nadie se escapa. También Le Breton? hace

observaciones semejantes:

“Mientras la alegria y la pasion organizan las sensaciones de la vida cotidiana
como sensaciones familiares, el dolor se vive en un modo desconocido, irrumpe
el tejido de las costumbres, que es el fundamento de su alegria de la vida.”

“El dolor es un momento de la existencia que asegura en el hombre la impresion,
de que su cuerpo es otro”.%

“Mientras la alegria provoca una ampliacién y una profundizacion en la relacion
con el mundo, el dolor significa un enpoderamiento completo sobre el cuerpo
gue provoca una retirada y un encapsulamiento a uno mismo y lleva a una

indiferencia hacia todo lo que no es dolor”.*

El dolor, en el momento de su aparicion, cambia la percepcion y la concepciéon del
mismo cuerpo, lo transforma y lo lleva a otros niveles de conciencia. De repente el
cuerpo se percibe como extrafio, aduefiado por fuerzas desconocidas, e irrumpe un
tejido de costumbres y maneras de vivir cotidianas. Se ven afectadas las relaciones con
los demés, asi como el contexto en el cual el sujeto habia tenido un lugar especifico en
el entramado social. Con frecuencia se puede observar que las personas que sufren
mucho dolor se aislan ante tales cambios sustanciales para ellos y se encapsulan en

su universo del dolor y la basqueda hacia su significacion.

22| E BRETON (2003)
2 |bidem, p.22.
% bid., p.23.
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“La forma mas pequefia de dolor transforma y empuja el hombre a una antes
desconocida dimension de la existencia, abre en él un estado metafisico, que

cambia de manera profunda su relacién con los demas y su contexto”.?®

En los nifios del hospital se puede observar que en cuanto tienen dolor no toleran el
contacto fisico y en algunos casos anulan su comunicacion con otros. Solamente los
familiares —y en casos limite, ni siquiera ellos— tienen acceso a ellos. Su personalidad
se transforma, se vuelven muy irritables y vulnerables en su comportamiento y en su
relacion con los demas. En concordancia con lo mencionado por Le Breton, el estado
de dolor en el sujeto provoca un cambio drastico, que lo conduce hacia un estado
metafisico que provoca aislamiento y, en consecuencia, modifica la relacion con los
demas. Esto confirma la idea de que efectivamente existe un ndcleo impermeable e
impenetrable dentro de cada sujeto en situacién de dolor, como si en ese momento
rigiesen pardmetros muy intimos que determinan la interaccion o no con el exterior.

Le Breton habla de diferentes formas de dolor. Hace referencia a dolores agudos que
son pasajeros pero sin embargo nos avisan sobre nuestra situacion vulnerable como
ser humano. Otras sensaciones son dolores como preambulos de enfermedades

graves en donde la intensidad del dolor es asociada con la gravedad de la enfermedad.

“El dolor es una experiencia que violenta los limites de la “condicion humana”, y

lleva a una manera de vida de encarcelamiento en si mismo que no tiene salida”.

“El dolor ocupa todo el horizonte y llena todo”.?°

% bid., p.25.
% bid., p.30.
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Carlos es un joven de 11 arios y su estado de salud es muy critico. Estd invadido de tumores y desde
hace dias sufre de mucho dolor. En la noche pasada estalld en gritos ante el dolor; nadie pudo hacer
nada. No dejo que nadie se le acercara, estaba leno de agresion, lanto y desesperacion. Los doctores
intentaron calmarlo para poder aplicarle mds medicamento, pero no se dejo. También los intentos de
su madre fueron en vano. Desesperada de vivir el sufrimiento de su hijo, sale llorando de la sala. 1.os
otros ninios, companeros de sala, estan espantados y empiezan a lorar también. Después de una hora
de crisis en la madrugada en la sala 3, enmudece Carlos, exhansto del esfuerzo fisico y mental, y
entra en un estado de apatia. Los médicos lo trasladan a cuidados aislados y lo atienden para calmar

sus dolores.

Los gritos de dolor de una persona gue sufre son a veces inaguantables como reafirma
Le Breton, aun para las personas mas cercanas, los gritos sobretensan los lazos
sociales y justifican, dejar a este alguien solo, abandonado por los circulos del
colectivo.

A través de estos relatos se puede percibir que la dimensién del dolor se registra en

una gran medida en una dimensién incomunicable, como la llama Le Breton.

“El dolor es el fracaso radical del habla. Encapsulado en las profundidades del
cuerpo, solo puede ser percibido y medido por el mismo enfermo (...)
En su incomunicabilidad se encierra el dolor a cualquier investigador atrevido,

gue quisiera entrar como si fuera un continente desconocido.
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Una mimica especifica, tensa, socialmente identificable anuncia el ir y venir de la
intensidad del dolor y el aislamiento hacia el mundo.

Mientras mas fuerte el dolor, mas fuertes los gritos que se contraponen al caos
dentro del cuerpo la destruccion del lenguaje. El dolor mata cualquier expresion
acerca del origen del mismo.

En comunicaciones con los meédicos o con personas cercanas, las metaforas y la
rigueza en cuanto a adjetivos utilizados tratan de describir por la falta de un
mejor idioma, la aparicion de un dolor ardiente.

La evaluacion acertada de un dolor depende principalmente de las expresiones

del paciente y de la intuicién del médico y de los familiares”.?’

Esta cita de Le Breton nos abre la puerta hacia a un campo fértil y poco experimentado:
el campo de la medicion del dolor, sobre todo en nifios. Existen algunos intentos en
poder medir el dolor de manera cuantitativa. En el libro Clinicas pediéatricas de
Norteamérica,?® que consiste en una recopilacién de articulos de investigadores sobre
la medicion del dolor en nifios, se refleja la busqueda de hacer cuantificable el dolor en
nifios. Sin embargo la mayoria de los escritos afirma la enorme dificultad de encontrar
métodos confiables que puedan dar informacion sobre el estado doliente de los
infantes. La mayoria de los estudios se centran en encontrar lineas de conducta de los
nifios que puedan llevarlos a una categorizacion de los factores de cambio en dichas

n29

lineas. En el capitulo “Valoracion del dolor en nifios”<”, las autoras Judith E. Beyer y

Nancy Wells hablan en sus consideraciones metodoldgicas sobre las enormes

" bid., p.40-42.
% SCHLECHTER NEIL L, (1989).
% |bidem, p. 909
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dificultades de generar métodos confiables. Estos dependen de muchos factores que
inciden directamente en sus resultados. Primeramente, el nivel de entrenamiento del
personal que genera la indagacién con el paciente (como puede ser una enfermera) y
los mudltiples factores que influyen por parte del nifio, como son su capacidad
cognoscitiva de abstraer su sentir y expresar verbalmente su dolor, asi como la
situacién contextual y psicoldgica del momento del estudio. Las mediciones se centran
en observaciones de cambios fisioldgicos y de conducta en situaciones de dolor. Una
buena parte de su texto, las autoras lo dedican a las mediciones a través de
autoinformes por medio de los cuales les adjudican a los nifios una gran capacidad de
poder describir sus sensaciones (cabe mencionar que este estudio se realiz6 tanto en
Norteamérica como en Inglaterra). Sin embargo comentan que se requiere de mucha
creatividad para disefiar dinAmicas que sean adecuadas para los niveles cognoscitivos
y de desarrollo del nifio.

Al mismo tiempo, le Breton nos delimita el campo de accidon a la capacidad expresiva
del paciente y la sensibilidad e intuicion tanto de los médicos como de los familiares.
Esta capacidad expresiva fue un insumo fundamental en el transcurso de la

investigacion aqui expuesta.

Moni es atendida en la seccion de cuidados paliatives; tiene mucho dolor de cabeza y de estomago. 1.os
doctores temen que las metdstasis hayan atacado ya su sistema nervioso. La doctora de cuidados
paliativos le pregunta como le duele y la chica le dice que es un dolor agudo con presion y que va y

viene. Su mamid describe la percepcion del dolor con sus observaciones nocturnas.
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Le aplican morfina intravenosa, a través de sus catéteres. Las expresiones de su cara indican que
tiene mucho temor de que le vaya a doler, ya tuvo experiencias previas y fuertes. La Dra. de cuidados
paliativos le asegura que no le va a doler.

Cuando le preguntan si le duele la maniobra del catéter, dice que no, pero al ver las maniobras hace
gestos de dolor y preocupacion.

No estoy segura si dice la verdad ante la seguridad de la Dra. que le dijo que no le va a doler.

L .a mama esta asustada.

En la mayoria de los casos, sobre todo cuando se trata de nifios menores de seis afos,
las madres juegan un papel fundamental en la comunicacion entre los meédicos y sus
nifos. En muchos casos son las madres las que acompaifan a los nifios, mientras los
padres atienden al resto de la familia y tratan de conseguir el apoyo financiero para los
tratamientos. No en pocos casos son madres solteras o mujeres abandonadas a raiz
de la enfermedad del hijo.

La disposicion por parte de los nifios a comunicarse con los médicos depende de varios
factores. El grado de dolor y la manera como éste sea asimilado culturalmente y
psicolégicamente depende de la disponibilidad de comunicarse. La actitud del médico y
la situacién contextual de la sala (por ejemplo si hay otros nifios en situacién de estrés,
llorando o riéndose) influyen también de manera importante en el momento que
interactdan el médico, el nifio y la madre. Desde luego la capacidad de la madre para
actuar en situaciones limite es un factor clave para poder establecer una comunicacién

en la cual muchos de los contenidos son interpretados y mediados por ella y, desde
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luego, influenciados por los mismos factores arriba mencionados.

En la actualidad existen pocos sistemas de medicién del dolor para nifios que van mas
all4d de la medicion clinica (por ejemplo la medicién de la adrenalina que se genera
cuando hay mucho dolor). Hay sistemas a base de cuestionarios extensos que sin duda
en su contenido abarcan muchos de los factores importantes para poder evaluar al
dolor. Un ejemplo es el cuestionario para el dolor en nifios y jovenes elaborado por
parte del hospital universitario de Datteln, Alemania®. Este cuestionario consiste de 20
paginas por contestar de manera exhaustiva, entre los nifios y sus padres. Sin
embargo, en su aplicacion pediatrica dejan mucho que desear por el nivel de desarrollo
de los nifios segun su edad y por las condiciones culturales en las que se encuentran
muchos familiares en el contexto mexicano, y que dificultan tanto el llenado de tales
cuestionarios como la generacién de parametros para su evaluacion.

Existe una variedad de tablas que refieren al estado animico del nifio y algunas que
intentan captar la intensidad del dolor a través de tablas de colores. Sin embargo no
existe un sistema integral que pueda alimentar el espacio que se genera entre el
paciente y el médico en la busqueda hacia una evaluacion acertada sobre la situaciéon
dolorosa del paciente, ni mucho menos algo que pueda incluir factores culturales en
esta medicion.

Una parte de esta necesaria interpretacion del dolor del paciente tiene que ver con la
tarea de entender el dolor, como dice Le Breton, no como un acontecimiento corporal,

sino existencial.

% ZERNIKOW B. DR., AMSCHEN DIPL.PSYCH. (2001), DATTELNER SCHMERZFRAGEBOGEN
FUR KINDER UND JUGENTLICHE, (Cuestionario sobre el dolor en nifios y jovenes de Datteln),
(traduccion propia).
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“No es el cuerpo que sufre sino el hombre como integridad.
La causalidad fisiolégica sola no puede dar cuenta de la complejidad de las
relaciones del hombre con su testimonio acerca del dolor. ElI dolor refleja

multiples origenes”.>

Asi entendido, el dolor presenta factores ambivalentes que se tejen y se combinan en
partes de patrones culturales y se nutren de reglas sociales del momento. Esto dificulta
en gran parte el proceso de diagnostico del médico, tanto por la falta de conocimiento
sobre tales factores influyentes y por su formacion cientifica, desde la cual el
diagnostico lineal determina la verdad de la situacion. Todavia en la actualidad, la
formacion médica en México y en especial en la escuela de medicina de la UdeG de
Guadalajara no incluye un espacio explicito dedicado a la sensibilizacién y el apoyo
para establecer los vinculos necesarios con el paciente para lograr diagndsticos mas
acertados en cuanto a la valoracion del dolor.

Desde luego esta situacion genera tensiones entre los pacientes, los familiares y los

médicos y Le Breton lo describe de la siguiente manera:

“El monopolio de los médicos de juzgar sobre la realidad y la imaginacién de las
molestias, es motivo de conflicto con el paciente que se ve consternado ante la
reaccion indiferente o dudosa del médico en cuanto a sus percepciones acerca

del dolor”.%?

1| E BRETON (2003), p.43.
% |bidem, p.57.
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Sin embargo, el médico en su posicion de experto se le atribuye segun Le Breton:

...decidir si alguien realmente siente dolor, mientras el paciente lucha por el
reconocimiento de su sufrimiento y sus derechos”...Normalmente la medicina se
encarga de la enfermedad o el dolor asignandole un nombre y de esta manera le
asigna al paciente un rol social: sin embargo en estas circunstancias la

valoracion no concuerda lo que el paciente siente o deberia sentir”.

Aqui Le Breton toca un campo muy criticado y polemizado y al mismo tiempo visibiliza
la complejidad en cuanto a la valoracion del dolor y los amplios contextos involucrados
en este proceso. En el siguiente caso de José se ven estos aspectos mencionados en
los cuales la valoracion errénea del dolor llevd a diagndésticos equivocados y a su vez

provocé un desencadenamiento desafortunado.

José, un nisio gordito, tiene un tumor en la cabeza y sufre de mucho dolor de cabeza. Su cara se llena
de gestos de dolor, van y vienen. La mama, inexpresiva pero carifiosa, me cuenta la historia del ninio.
Atris de su inexpresividad hay un cultivo de dolor, desesperacion, esperanza y mucho carinio. El nisio
empezd con mucho dolor de cabeza, los analgésicos normales no fueron suficientes, lo que obligd a la
Sfamilia a ir de doctor en doctor y nadie sabia qué hacer. El diltimo, antes de que los mandara al
hospital, les recetd vitaminas que provocaron un crecimiento rdapido del tumor.

E7 nifio tiene un aspecto letdrgico, no se quiere ni mover de tanto dolor, que no han podido controlar

desde que esta agui en el Hospital Civil Nuevo (desde hace tres dias).



Se percibe que los doctores no quieren creer que no le han bajado los dolores. José ya lleva tres dias y
signe ignaly el nifio estd agotado. Finalmente, con la presion de los papds, acceden en tomarle una

resonancia magnética para revelar el nisterio.

EL DOLOR Y SU RELACION CON EL HOMBRE Y LOS DEMAS

como el dolor cambia la percepcion del cuerpo y larelacién con el exterior

El dolor comunica no solamente algo sobre la condicion fisica del hombre sino que

habla también sobre la relacién con los otros.

“La huella orgénica de la enfermedad es solamente un aspecto de una
realidad mucho méas compleja: no es la herida que sufre, o las fibras
nerviosas de un érgano lastimado, sino el hombre como un todo. El dolor
revela las fronteras del dualismo entre el cuerpo como el lugar el que
pertenece al dominio de la medicina y el resto, el alma o la estructura
psicologica. Este es el campo el que pertenece a los psicologos o
terapeutas de todo color suya actividad se para en la periferia del

cuerpo”.®

Para entender estos mecanismos en los niflos se analizard de manera breve en el

capitulo “la articulacién del dolor en el nifio con cancer” las diferentes etapas de

% bid., p.60.
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desarrollo en el nifio, dado que cada una de ellas determina la existencia de diferentes
concepciones sobre el cuerpo y sobre sus padecimientos.

El fracaso frecuente en los diagnésticos en cuanto a los origenes del dolor es un efecto
perverso de una ciencia médica que esta fijada mayormente en el cuerpo y sus
sintomas. La medicina se presenta como el conocimiento sobre el cuerpo enfermo pero
no por eso posee el conocimiento sobre el hombre y su relacién con el mundo. Asi que
el dolor no se deja reducir a una dimension fisica, sino que implica a un hombre
sufriendo. Esto nos demuestra que las modalidades fisicas en las relaciones del
hombre con el mundo adquieren una forma social, esto es, se desarrollan en medio de

una dimensién simbodlica.

“... todo lo que tiene que ver con el cuerpo es efecto de una construccion
sociocultural dentro de limites con variables infinitas”.®*

“Hasta la fecha todavia el conocimiento popular de curanderos de plantas, de
imanes, de fuego, de varita, los que curan con las manos, nos demuestra la

dimension simbdlica del cuerpo humano. Cada cultura ha desarrollado

estructuras diferentes como ver al cuerpo y la enfermedad”.

Le Breton entra aqui a una reflexion acerca de la vida cotidiana de las metrépolis sobre

todo en el mundo occidental, en el cual:

% bid., p.61.
% Ibid., p.63.
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el hombre tiene wuna gama inalcanzable de posibilidades de
representaciones, que rebasa sus conocimientos y lo obliga a hacer
combinaciones de cachos y termina estando en la defensiva con su cuerpo. Lo
efectivo de estas imaginaciones consiste, en que organiza al que se sirve de
éstas, en una imagen sobre el mundo aceptado de manera colectiva.
Refiriendose a estas representaciones el hombre puede poner en relacion sus
procesos fisicos con un significado, con lo cual puede contar de que encuentra

resonancia en su grupo social”.>®

Para que el dolor sea soportable, el hombre deberia poder asignarle al suceso en su
cuerpo una forma y un sentido en su mundo imaginario. Ahi estan diluidos por la
irrupcién de lo desconocido, el sufrimiento y lo insoportable y se les tiene que abrir el
paso a un camino de un orden simbdlico. Aqui se hace inevitable hacer una breve
revision sobre los diferentes conceptos de enfermedad que se han generado en
diversos contextos culturales.

En el caso de la enfermedad del cancer, sobre la cual se han generado en la cultura
occidental imaginarios relacionados con lo oculto, lo bélico, lo destructivo entre otros,
se percibe mucha necesidad por parte de los pacientes en nombrar al mal y ubicarlo
dentro de los parametros de los imaginarios sociales para asignarle un significado. Asi,
lo que le sucede al ser que sufre se puede interpretar como castigo, como karma o
simplemente como una voluntad de Dios. De esta manera, al dolor se le asigna un
espacio en el orden simbdélico —proveniente del contexto cultural de cada persona—y

le permite al sujeto dimensionar sus percepciones acerca del dolor.

% Ibid., p.61-62.
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Las explicaciones en torno a enfermedades han sido formuladas, a lo largo de la
historia, en funcién de diferentes causas: sobrenaturales, divinas, humanas, cientificas
y naturales. En todas las culturas ancestrales, existia un grupo selecto de personas
que, a través de su capacidad de sugestion, iniciaron las primeras practicas curativas
mediante el uso de conjuros, empleo de p6cimas y otras practicas. Se puede afirmar
gue no hay cultura ancestral en la que el desarrollo de la practica médica sea ajeno a la
magia y la religion. Los conocimientos médicos mas antiguos pertenecen al Paleolitico
Inferior aunque son escasos. A partir del afio 4000 a.C. ocurrié una revolucion técnica
cultural que permiti6 el florecimiento de grandes civilizaciones y sus caracteristicas
comunes en el ambito médico eran el politeismo y diferentes grados de religiosidad,
asociados directamente con las enfermedades o la accion de sanar. Otra etapa muy
importante en el desarrollo de la medicina y la accion de sanar se inicia con la historia
del cristianismo. Por tanto, desde la predicacién del propio Cristo, es patente la relacion
entre él y la medicina.

A pesar del progreso en las ciencias médicas del Siglo XVIII se consideraba la edad de
oro de la duplicidad, las charlatanerias y los cultos extrafios. La imagen magica del
médico del siglo XIX cambio por el desarrollo de la medicina que dependia de la ciencia
y del papel dominante del laboratorio en los problemas de enfermedad y muerte. El
médico dej6 de ser un hombre con poderes milagrosos, para participar en las
tendencias positivistas de la época y reconocer como verdaderas soélo aquellas
conclusiones que se basaban en hechos objetivos.

Tamayo®’ explora la evolucién histérica de diferentes conceptos de enfermedad que

han determinado la interaccién entre médico-paciente. Segun este autor, esta

" TAMAYO (1996).
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interaccion es primordial en todas las acciones que comparten los médicos y los
pacientes, y ademas afecta el concepto sobre la enfermedad que ademas comparten
con el sector de la sociedad en la cual surge. Asi una enfermedad en tiempos de los
aztecas se relacionaba con su teoria magico-religiosa con el temperamento de los
dioses, la ira de Tezcatlipoca. La accion terapéutica consistia en dar ofrendas y regalos
para aplacar la ira del Dios. Como podian sentir enseguida alivio los pacientes también
podian empeorar y dentro de este contexto la muerte era explicable, estaba dentro del
orden natural de las cosas. El concepto religioso de enfermedad segun Tamayo se

encuentra en forma pura en el Antiguo Testamento,

“donde la enfermedad es expresion de la ira de Dios y sélo se cura por medio de
dolorosas reformas morales, rezos y sacrificios. Es Dios quien confiere tanto la

salud como la enfermedad, de acuerdo con su voluntad divina e inescrutable”.3®

En la Edad Media, cuando aparecian en Europa brotes de la peste bubdnica y otras
enfermedades epidémicas, la gente se juntaba en las catedrales a rogarle a Dios que
les perdonara sus pecados y que no los castigara de esta manera. Se creaban bailes y
musica para rendirle perdén a Dios y para demostrarle lo devoto que eran los
enfermos. Esta relacién entre enfermedad y religion se observa hasta nuestros
tiempos. En las entrevistas sobre todo con los familiares de los nifios en una gran parte
se nombraba directamente que la enfermedad del nifio se interpreta como un castigo
de Dios y que sobre todo las madres estan dispuestas en sufrir lo que sea necesario

para absolver el castigo. Muchos no saben porqué la parte misteriosa como la llama

% |bidem, p.36.
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Sontag de la enfermedad del cancer, es la que reclama la construccion social de su
significado para poder justificarlo. En muchos casos por casualidad se detecta el mal, la
enfermedad, o después de una larga busqueda se descubre su existencia. Hay pocos
parametros que existen sobre su tan amplia fenomenologia y ain menos sobre las

causas de su aparicion.

Conozeo a la mamd de Angel, una seiiora joven, gue tiene 4 hijos, Angel es el siltimo.

Angel tiene 11 meses y desde hace 6 meses le han detectado lencemia.

Me cuenta que a ella también la han operado de cancer y cuando se enterd que estaba embarazada
estaba desesperada. Su papd se acaba de morir de cancer y dice que habia una conexion mdgica entre
su hijo y su padre, cuando él se sentia mal o bien, su hijo sentia ignal. Dice gque siente mucha culpa le
teme mucho a Dios y que su bijo estd pagando sus errores:

“...Y mira como salid, con lencemia, yo sabia que yo tenia el mal cuando me embaracé de é/”. Esta

dispuesta a dar su vida por el hijo y de pasar por todas las penas que se necesiten para atenderlo.

Segin Le Breton*® la humanizacién del dolor se logra en muchas culturas en
determinar el origen del dolor de manera religiosa y asignandole un comportamiento
moral por seguir.

En la tradicion biblica la enfermedad y el dolor aparecen desde el momento en el cual
Adan y Eva cayeron en la seduccién por la serpiente al tomar el fruto del arbol sobre el

conocimiento del mal y lo bueno. Inicialmente no habia conocimiento sobre el mal, no

% | LE BRETON (2003).
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habia rompimiento entre el hombre y el mundo. A través del rompimiento de la unidad
inicial, el hombre experimenta la fragilidad de su forma existencial nueva.

Le Breton demuestra varios ejemplos biblicos en los cuales la enfermedad sirve para
castigar al culpable que atenté contra las leyes. El dolor es el mal del pecado. La
impureza del alma se adelanta a la impureza del cuerpo y la hace posible: El dolor o la
enfermedad traduce el pecado a lo corporal.

AuUn para personas no religiosas el dolor se asocia con factores morales. Muy rara vez
se percibe como un acontecimiento neutral. Aqui Le Bretdon hace una relacion
linglistica sobre el origen de la palabra dolor en diferentes idiomas. En latin tiene su
origen en la palabra poena que significa castigo. El dolor como sufrimiento y el castigo
levantado por parte de la ley por un delito tienen su misma raiz etimolégicamente. Lo
inconsciente de la lengua revela la larga tradicion que relaciona al mal que invade al

hombre y el mundo, con la trascendencia de una justicia inexorable.

La construccion social del dolor
El hombre encuentra su resistencia personal ante el dolor en primera instancia lo que
sabe sobre la resistencia de los demas: y ésta corresponde al grupo social al que
pertenece. En cada sociedad esta implicita la legitimidad del dolor en donde se limita la
situacion social, cultural y fisica, la que define lo que es desagradable o no.
A cada experiencia, a cada enfermedad, y a cada lesion se le asignha un cierto margen

de sufrimiento.
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“El dolor tiene sus ritos contra los cuales no se puede infringir sin el riesgo de

ofender o estresar la buena voluntad de los demas”.*°

Georges Canguilhem citado por Le Breton** opina que el hombre hace el dolor asi
como pasa por una enfermedad o por un tiempo de luto en lugar de obtenerlo o sufrirlo.
Le Breton piensa que esta definicidn rigurosa permite valorar qué tan grande es la parte
de la participacion personal que tiene un sujeto en la percepcion de la intensidad de un

dolor. Esto vislumbra la filtracion social, cultural, y psicoldgica del dolor.

“La relacién con el dolor esta regida por normas internas que quedan exentos
del poder de juicio: se trata de una interrelacion inmensamente compleja entre
los cambios fisicos y su valoracion a través de un individuo que aprendio
reconocer aquella sensacién y relacionarla con un sistema de valores y

significados™*?.

La manera como un individuo reacciona ante el dolor segun el autor, esta arraigado
ampliamente en sus primeros afios de vida y a su vez es determinante qué relacion y
reaccion tienen sus padres en cuanto a heridas y enfermedades de nifios. La familia es
un lugar determinante de socializacion, en el cual el nifio desarrolla su relacion con su
propio cuerpo y con el mundo. La madre es la que le da un nombre al dolor y asi lo

integra a un sistema simboalico.

0 |bidem, p.123, 124).
*L Ibid., p.126.
*2 |bid. P.126.
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Asi, se puede observar que cuando las madres reaccionan de una manera mesurada al
dolor y aiin mas cuando lo relacionan con valores religiosos que justifican el dolor —por
ejemplo, como un proceso purificador—, los nifios generalmente se perciben mas
dispuestos a soportar el dolor que aquellos cuyas madres son muy nerviosas Yy
externan sus angustias sobre el dolor en presencia de sus hijos.

Todavia hasta la fecha es dominante en la educaciéon de las culturas occidentales la
idea, que el nifio varon es la cabeza futura de la familia y la nifia la futura esposa y
madre. La educacion en familia y en la escuela promueve en los nifios varones una
postura de perseverancia ante el dolor mientras les permite a las niflas desarrollar su
mundo expresivo con toda su libertad.

La cuestién de género en cuanto a las expectativas que se tienen a cada uno de como
deberian reaccionar ante el dolor hasta la fecha estan dominados por esquemas
tradicionales culturales. Sin embargo es crucial la capacidad de autodominio de la
madre para valorar la capacidad de resistencia del nifio.

De ninguna manera es facil poder medir o definir la importancia de la influencia de los
demas en una experiencia de dolor individual. Los procesos de aprendizaje por los que
pasa un nifio son parte de una integracion compleja de factores sociales y emocionales
y de los valores transmitidos por éstos. Ninguna sociedad les ensefia a sus miembros
de manera activa como se deberia fijar el limite de dolor y como se deberian comportar
en estas situaciones.

Mientras la sensibilidad es asociada con los estimulos femeninos, un pequefio nifio es
atenido en demostrar qué tan “hombre” es, sin diferenciarse de los valores de los

adultos.
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De un cuarto salen llantos y lamentos desesperados y me laman para ayudarles a calmar a un nisio
de nueve asos. Desde hace un buen rato un “doctor” practicante estd tratando de aplicar un catéter al
brazo del nisio sin éxito.

Todos los intentos de parar el llanto y los gritos del nirio fueron en vano, hasta que aparece en la
escena un_futbolista, parte de un grupo de voluntarios, y ve al nisno.

E7 nisio al reconocerlo se calla y el futbolista le dice: “3qué giiey, no eres hombrecito, bien machito?
[Porgue éstos no lloran!”

--- Ddcilmente se dejd el nirio picotear por el practicante y ni un lanto mds.
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Capitulo 11

“Todos los momentos
que yo entregaba a mi dolor
e eran tan caros que ni siquiera dormia”

Vincent-Buffault

LAS EMOCIONES

el campo de lo subjetivo e intangible

No se puede hablar de emociones en términos absolutos ya que cada cultura ha
construido con ellas y alrededor de ellas sus propios significados que pueden llegar a
ser incomprensibles de una cultura a otra. Las emociones son sensaciones que
solamente son exteriorizadas de manera parcial por un conjunto de expresiones
mimicas, corporales y del habla. Estas exteriorizaciones son reglamentadas y
valoradas por un sistema culturalmente tejido que les asigna significados especificos a
cada una de ellas y permea en cada sujeto hasta lo mas intimo de su ser.

Recuperando el pensamiento de Le Breton, en nuestra infancia todavia no tenemos la

capacidad inmediata de simbolizar el mundo que nos rodea, sin embargo conforme
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avanza nuestro proceso de socializacién, se van adquiriendo capacidades para hacer
una seleccion en un mundo de culturas afectivas de inmensas posibilidades. El vinculo
social en el cual estd sumergido el individuo le da matices a los estados afectivos. En
este proceso de socializacién el individuo aprende codigos y patrones de
comportamiento que le indican como exteriorizar los sentimientos. En los procesos
historicos de la construccion simbdlica de la vida social se han ido modificando las
maneras de controlar este universo afectivo. La concepcion de las emociones se ha ido
modelando alrededor de la idea de que son fuente de perturbacién de los procesos
intelectuales y de conducta, como una emergencia de irracionalidad y falta de

autodominio®.

Lo indeseado de las emociones
“El sufrimiento no afecta las relaciones sociales mientras no haya un desborde de

gemidos y lagrimas™**

. Expresiones de alegria siempre son bienvenidas mientras no
pasen un limite de exageracion desbordante. En cambio expresiones de sufrimiento
incomodan, agreden el espacio intimo de cada persona y trasgreden los limites

sociales.

“Nuestras sociedades se caracterizan por la moderacion de los sentimientos.
Dejarse llevar es perjudicial para la imagen del individuo, ya sean en el dolor, el
jubilo, la tristeza, los celos, la ira, etc.*” (...) “Las emociones y los sentimientos

nacen y se desarrollan —las méas veces sin que los actores lo sepan— bajo la

3 Ver capitulo V, especificamente en lo referido a las etapas de desarrollo del nifio, p.138.
** | LE BRETON (1999), Las pasiones ordinarias, p.134.
*5 |bidem., p.134.
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presion difusa del grupo y responden a conveniencias sociales de las que es

trabajoso apartarse”.*®

En el caso de nifios muy pequefios (menos de un afio) su apropiacion del mundo de
significados expresivos en un caso normal esta estructurada por su relacion intima con
su madre. Cuando en esta edad su contexto de vida es el hospital y su relacion intima
con la madre esta siendo trasgredida por personajes que invaden este espacio, como
los médicos o las enfermeras, su proceso de socializacion esta4 condicionado en gran
parte por el contexto hospitalario. Sin embargo, su lazo afectivo con la madre es
esencial para este proceso y sigue siendo el elemento que le otorga el mayor equilibrio

y seguridad ante eventos invasivos.

Los espacios sociales de las emociones
Se supone que los nifios mayores de cuatro afios ya han establecido una base
confiable emocional en los vinculos familiares y el manejo de sus emociones llega a ser
mas conciente. Por consecuencia, son mas capaces de manipularlos segun la
situacion. Los nifios ingresan a un “proceso de comunicacidén y sus expresiones
emocionales empiezan a representar los signos de una simbdlica corporal cuyas
significaciones dependen de su cultura de pertenencia (...) El nifio entra en el uso
social de la lengua al mismo tiempo que en el cuerpo”.*’ Cuando se producen
situaciones invasoras en las que se invade el espacio intimo del nifio en el hospital, en

ocasiones llegan a desarrollar de manera acelerada un proceso de disociacién de sus

“% Ibid., p.135.
*" Ibid., p.158-159.
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sentimientos reales de su expresion social, con la finalidad de orientar a su favor el

comportamiento de los otros.

La psiciloga me cuenta de una nina, Paola (14 ajios), que en su iiltima etapa de vida tuvo mucho
dolor. Paola vivid momentos trdgicos en su vida: su mamd murid de cancer cuando ella tenia 12 asos.
Poco después, la ninia tuvo un accidente en una moto y se fracturd una pierna. Al sacar las
radiografias de su pierna, detectaron que tenia cancer, tumoraciones en su pierna.

Paola siempre fue una ninia muy alegre, muy ocurrente. Cuando estaba en la estacion mantenia a
todos ocupados y con muchas ideas dispersaba mucha alegria. Su proceso de tumoraciones no se pudo
detener. Cuando le quitaron su pierna fue un dia triste, sélo con su papd se permitia lorar. Pero atin
asi seguia con buenos danimos.

E/ dia gue el médico le dijo que ya no tenia expectativas de vida, el doctor lloraba como nunca lo
habian visto. Paola le tomd la mano y le decia: “Mira Oscar, no te preocupes, asi me tocd vivir, voy a
estar bien...”".

En su diltima etapa de vida Paola empezo a rechazar la aynda de cuidados paliatives y se enojaba
con ellos: “{Déjenme mi dolor, me quiero sentir todavia viva!”. 1legaron a hacer un trato con ella: los
doctores y la psicologa le iban a aplicar sedantes sélo para que su dolor fuera soportable, pero
manteniéndola consciente. Dos meses después murid en cuidados aislados rodeada de quienes la

entendian.
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Paola presentaba a la hora de su etapa mas dolorosa comportamientos poco
adecuados para su edad —pensando en una situacion “normal” de vida—, sin embargo
Sus expresiones representaban para ella su arma para poder permear las reglas y
opiniones médicas operantes, una lucha para que respetaran sus sentimientos y
deseos de sentirse todavia viva a través de un estado consciente hasta el final de su
vida. Aqui las emociones en primer plano son juzgadas a través del esquema “oficial”
de significaciones del grupo social operante pero, en un segundo plano, son matizadas
por la situacion limite que ademas esta condicionada a un espacio especifico —el
hospital— en el cual se permiten “anomalias”. Finalmente se abre la posibilidad de abrir

espacios de negociacion.

Con esto se visibiliza que dentro de un esquema cultural se encuentran espacios
socialmente asignados en los cuales se le permite al sujeto dejar fluir sus emociones
sin el temor a juicios [0 regidos por juicios especificos establecidos dentro de este
espacio]. Otros espacios en los cuales se trazaron diferentes limites sociales respecto
a las emociones, pueden ser los espacios terapéuticos. Por ejemplo, dentro del
Hospital Civil Nuevo, el area del taller de los psicélogos: que es fisicamente una parte
central de la estacion de los nifios con cancer, permite a los nifios y los familiares dejar
fluir a puerta cerrada sus emociones, sus miedos y angustias, lejos los ojos del régimen
social. En general, estos espacios delimitan un area intima individual o de grupos
pequeinos. Considero que en el caso del hospital se puede hablar de un espacio que se
encuentra en una franja donde hay espacios en los cuales se practican limites mas

flexibles, sin embargo sigue siendo un espacio publico.
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Representaciones populares que le dan un rostro corporal alas emociones.

“Las representaciones populares de nuestras sociedades otorgan al corazén una
irradiacion simbdlica que lo asocia al amor, a la generosidad, a la ternura, etc.

Cada 6rgano moviliza sentimientos particulares”.*®

La generacion de metaforas demuestra a nivel de expresiones idiométicas estas
relaciones. Las metaforas alrededor del cancer, la relacibn de expresiones bélicas
relacionadas con la enfermedad hasta cierto punto posibilitan la apariciéon de
explicaciones y valoraciones sobre ciertas emociones rabiosas y exuberantes que
aparecen en el transcurso de la enfermedad. Sin embargo, a las personas ajenas al
grupo social que generd estos mecanismos dentro de su esquema de significaciones
les es dificil inteligir o comprender las particularidades y matices del vocabulario de las
emociones. Las relaciones observadas en el hospital nos dan pistas para comprender
estas situaciones complejas. Sobre todo en el caso de personas que provienen de
poblaciones rurales, su sistema de valoracion o su vocabulario acerca de las
emociones no concuerda con el de la poblacién citadina.

Con frecuencia escuché por parte de los psicélogos su asombro en cuanto a las
reacciones de los familiares, por ejemplo, al oir el diagnéstico de la enfermedad de su
hijo. En algunos casos provocaba el abandono del padre o de la madre, reacciones
exuberantes de emociones de desesperacion, al no contar en el momento con el apoyo
emocional de la familia, o la falta de compasion o el acompafiamiento emocional hacia

el hijo.

*8 Ibid., p.139.
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“Pero no podria captarse el movimiento complejo de la emocién sin vincularla
estrechamente, en una situacion precisa, con la manera en que se mezcla
intimamente a la trama social una cultura afectiva propia de un grupo en que es

impensable cercenar un aspecto sin perder de vista la estructura de conjunto

que le da sentido”.*

Enseguida, Le Breton detalla que sin embargo hay que tomar en cuenta que las
expresiones de las emociones solamente visibilizan una parte, lo comunicable de la
emocién y la otra parte, la parte muda e incomunicable, esta condicionada a nuestra

sensibilidad para completarla en nuestras imaginaciones.

Gerardo estd en fase terminal, estd en cuidados aislados en un cuarto individual, el ambiente es
asfixiante. La doctora de cuidados paliativos me llamo para que la acompanara a que observara la
terapia que le estd aplicando a Gerardo.

Gerardo ya no habla, estd boca arriba en la cama y parece estar inconsciente. En cuanto le habla la
doctora, abre sus ojos y se comunica a través de minimos movimientos con la cabeza y sus dedos de las
manos. Movimientos que dan respuestas afirmativas o negativas a las preguntas de la doctora.
Cuando le pregunta a donde le gustaria viajar seniala con los labios que al mar. La doctora empieza

a darle masajes en los pies y le describe un paisaje agradable del mar y lo invita a que empiece a

* Ibid., p.141.
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meterse a este paisaje para relajarse. Gerardo se relaja y se le disminnye la sensacion del dolor, su

rostro se cambia notablemente.

Aqui se notan las enormes limitaciones en cuanto a la comunicacién en situaciones
limite de dolor. EI muchacho sale de su aislamiento por un instante y depende de la
capacidad de los que lo atienden si pueden interpretar sus sefiales. EI mar de
sensaciones, emociones y percepciones que tienen amarrado al sujeto por dentro es
un mundo poco permeable y entendible para una persona externa. En el caso de la
doctora de cuidados paliativos la experiencia que ha acumulado y el contacto con
casos similares le han ayudado en construir una sensibilidad hacia posibles
interpretaciones de los pocos sefiales que emiten los pacientes en estas situaciones

limite.

Condiciones de grupo
Las expresiones de emociones adquieren diferentes rostros si éstas se efectian en
publico o en privado. En publico el individuo esta bajo la mirada de los otros o, como lo

llama Le Breton, los “significant others”*

gue provocan una reflexion interna del
individuo y le hace aplicar matices en sus expresiones. En este momento puede entrar
a un proceso de resignificacion y de negociacion interna intencionadas para lograr
ciertos fines, como por ejemplo aceptacion, rechazo o protesta.

Cuando los nifios esperan un tratamiento doloroso la exteriorizacion de sus emociones

a veces puede ser utilizada para expresar su desacuerdo y sus miedos ante el evento.

*% bid., p.150.
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Alli se observa que muchos nifios son capaces de intencionar sus expresiones para
lograr algunos cambios o para adquirir la suficiente atencién o carifio para soportar lo
que les espera. Llega ser un mecanismo de negociacién en el cual los nifios van
adquiriendo experiencia y cada vez es mas refinado su célculo al respecto. Lo que
pueden lograr a la larga es, por ejemplo, que les aplacen sus tratamientos, que los
anestesien debidamente o que en estos momentos permitan que estén sus familiares
acompafandolos. Un factor importante en este proceso de “aprendizaje” por el que
pasan los niflos, por una parte, son sus propias experiencias; por el otro lado, las
experiencias que viven y ven en sus compaferos de cuarto. La comunidad o el grupo
gue se genera en cada ciclo de tratamiento les da la oportunidad de sumar nuevas
experiencias en cuanto al manejo de las emociones y cémo utilizarlas para su
beneficio. A esto se suman las experiencias de cada sujeto proveniente de diferentes
contextos culturales, en los cuales rigen diferentes reglas respecto de los limites
socialmente permitidos para, por ejemplo, expresiones sobre el dolor, la tristeza, el
enojo y el luto.

Le Breton mira hacia la civilizacién de las costumbres que implica un control estrecho,
una represion de las emociones en forma de autorestriccion. Es asi que el sujeto se ve
dentro de un tejido social con sus respectivas reglas de una forma reprimido en
expresar o exteriorizar sus emociones o percepciones acerca de dolor. El autor analiza
el surgimiento de las emociones en los sujetos que aparecen cuando hay situaciones
de exigencias hacia el sujeto que estan desproporcionadas a las posibilidades del
sujeto, es decir, cuando hay un desfase entre sus previsiones perceptivas y cognitivas
y su repertorio de respuestas. Como bien lo analiza Le Breton, en el origen de la

interaccién es en donde se ponen en juego el nivel de aprehension de los patrones de
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expresion emotiva que posibilitan una base comdn comunicativa entre los sujetos. Asi
las emociones se alimentan, segun Le Breton, de normas colectivas implicitas o, mas
bien, de orientaciones de comportamiento que cada sujeto expresa segun su estilo y su
apropiaciéon personal de la cultura y los valores que la empapan. Se trata de normas
establecidas y reconocidas dentro de un mismo grupo porque competen a una
simbologia social, que a su vez se traduce a las circunstancias y las singularidades
individuales de la situacion.

Se puede entender este proceso como la reaccion intima de un sujeto, la suma de los
aprendizajes socialmente establecidos y que le permiten al sujeto una identificaciéon con
los otros que nutren su sociabilidad y le sefialan lo que debe sentir y de qué manera. Le
Breton define que en el acto interactivo la comunicacion y la comprension de los gestos
se obtienen por la reciprocidad de las intenciones de uno y los gestos del otro. Y el
grupo social le atribuye determinada importancia a los acontecimientos que inspiran las
emociones y sus interpretaciones. Asi que cada vez que un sujeto entra en interaccion
con otro sujeto, se pone en juego el acotamiento de los c6digos emocionales de cada
sujeto con los cuales, en cada situacion, modula una base comun para posibilitar el
nivel interpretativo.

Katia Mandoki®! entiende en sus reflexiones en torno a la produccién del poder, el
poder como un efecto de significacion. El sujeto para ocupar un lugar de poder antes
tiene que ejercer estrategias discursivas especificas y adquirir cierta competencia de

acuerdo con ciertas normas y reglas.

*1 MANDOKI KATIA (2003).
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La doctora de cuidados paliatives se esta estrenando en la atencion a nios en el Hospital Cipil
Nuevo. Me relata primero que su formacion profesional se produjo en el extranjero y me insiniia que
le cuesta mucho trabajo lograr la aceptacion por parte del personal médico en la estacion. Los
conflictos que se generan entre el personal médico y ella estan conformados por competencias y por el
poder de decision ante la medicacion de los pacientes. Su actividad irrumpe en los procedimientos
rutinarios para atender a los ninios dolientes. Su integracion es un proceso lento que significa disenar
estrategias no solamente para atender a los pacientes, sino para cambiar estructuras de atencion en

cuanto al dolor.

Los médicos en el analisis de interaccibn comunicativa con los nifios con cancer,
necesitan haberse situado en su proceso de formacién (como los lugares de formacion
universitaria, lugar de residencia, especializaciones, congresos...) porque ello les
permite construir una competencia acreditada semiéticamente, que a su vez ayuda a
construir su poder legitimo para su practica médica. En este trayecto de construccion
de la legitimidad se ponen en juego el grado de asimilacién y de aprehension de los
codigos especificos de comportamiento y del manejo de las emociones.

En el caso del Hospital Civil Nuevo, se trata de un hospital escuela. En el capitulo
“espacio, construccion simbdlica”, se analiza que tenemos una especie de simbiosis en
nuestro ejemplo en el cual tanto la escuela de medicina depende del hospital, y el
hospital de la escuela. La formacion médica es puesta en practica a través de estancias
coordinadas en el hospital, en las cuales los estudiantes y residentes entran al campo

de la aplicacién de sus estudios cuantitativos, la comprobacién de los datos duros y
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evidentemente entran en tension entre el discurso oficial médico y la realidad de la
practica profesional.

En la entrevista con uno de los médicos, me confirma que en la formacién médica no
hay un espacio institucionalizado, durante los estudios formales, que les permita
familiarizarse con las problematicas de manejo de emociones, de manejo de pacientes
y en especial con nifios. El médico demostro sensibilidad ante la problematica y afirma
qgue él nunca habria pensado que la interpretacion de emociones y la situacién social
de los enfermos tenia tanto peso en su relacion con los pacientes. También confirma
gue no se pueden generalizar los comportamientos de los nifios, lo cual resulta muy
dificil de detectar y de comprender para ellos. Reconocié que alli se les escapan
muchas veces la situaciones y pierden el control y por un instante su legitimidad ante
los familiares. Ante la necesidad de poder manejar situaciones limites, situaciones en
las cuales estan involucrados la vida y la muerte, abandono y miedos, el hospital esta
empezando a ofrecer seminarios a los doctores para abordar campos de conocimientos
relevantes, pero de manera aislada. De esta manera se vislumbra que el escenario en
la estacion de oncologia infantil, es un gran laboratorio en el cual estan presentes
muchas tensiones. Muchas las alivian los psicologos, otras las aumentan los del
personal de cuidados paliativos, otros son solucionados en la comunidad de los

enfermos y sus familiares.

E/ caso de Algjandra™ ilustra estas tensiones. Al llegar a la estacion, la niiia llega en un estado

aparentemente muy bien. Fisicamente se sentia bien y su aceptacion hacia la situacion fue buena. 1a

*2 Retomo el caso de Alejandra porque es ilustrativo para demostrar las formas colectivas que se
generan en las salas entre los familiares de los nifios enfermos.
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trajeron al hospital porgue presentd en las diltimas semanas varias gripas y fiebre muy seguido. A los
dos dias, después de una creciente preocupacion por parte de los papds al ver los otros casos de los
comparieros de cama, se les da la noticia que su hija tiene una fulminante lencemia. La psiciloga
interviene en la situacion y estd presente al momento de comunicar la noticia; en esa ocasion, no se les
da claridad a los papds sobre las expectativas de salud de Alejandra —aquiero pensar que
efectivamente no habia claridad al respecto—. Los papds, consternados por la situacion de su hija, se
integran a la realidad vivida en la estacion compartiendo emociones y sufrimientos con los demds.
Alejandra empieza a experimentar una rapida descomposicion de su estado fisico y psicoldgico. Se le
cae el pelo rdapido y conforme van aumentando los efectos de los tratamientos reacciona con frustracion
y engjos. La atribucion de sus emociones a un cuadro “normal” de la enfermedad hacen crecer la
comunicacion y interaccion entre los papds en la sala. Se intercambian experiencias y por un lado
empiezan a armar su rompecabezas con respecto a lo que significa y lo que representa fisioldgicamente
la enfermedad. Al mismo tiempo crecen las dudas y los miedos en cuanto al futuro de su hija. Se
agrava la sitnacion cuando vienen los doctores de cuidados paliativos y comentan abiertamente con los
papds sobre las pocas expectativas de vida [opinion no consensuada con los otros médicos] que tiene su
hija y que ellos pueden ofrecer ejercicios y medios para aminorar dolores que se van a presentar en el
camino. Se desata una especie de pdnico en los papds, sentimientos por ellos retenidos, mezclados con
una sensacion de confusion ante la informacion tan variante por parte de los diferentes médicos y
genera poca credibilidad. La comunidad de pacientes y sus familiares de la sala se convierten en
aliados ante la situacion y ofrecen compasion y esperanza. Dos dias después la situacion toma un giro

atin mds dramatico. Alejandra reacciond muy sensible a la quimioterapia y se le bajaron mucho las
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defensas. Es invadida por bacterias y hongos en el estomago y su sistema inmunologico colapso. 1.a
doctora responsable les comunica a los papds que es necesario transferitla a cuidados aislados para
evitar cualquier infeccion a la que estaria expuesta en la sala comiin.

Ante el significado del lugar y las experiencias narradas por la comunidad que relaciona el lugar con
la mmuerte y situaciones limite, los papds se desploman y demuestran por primera vez resistencia en
antorizar el traslado. En toda esta situacion, aungue los papds fueron lamados al pasillo de la
estacion, Alejandra percibe las emociones: estd aterrada y lora inconsolablemente.

Al regreso los papds desesperados ante el hecho, son consolados por la comunidad; regos y buenos
deseos los acomparian hasta el otro lado de la estacion, mientras trasladan a Alegjandra y sus
pertenencias. Todos los temores desde la informacion de cuidados paliativos se ve de repente afirmado

en los sucesos. Son trasladados al aislamiento, al silencio de los condenados.

Por el otro lado en la interrelacién entre los nifios y los médicos, el personal tratante se
enfrenta diario a la situacion de frenar sus empatias ante el sufrimiento de sus
pacientes. Un marco de referencia (lo institucional), parte integrante de su
profesionalidad les da una medida de la distancia afectiva adecuada que autoriza el
reconocimiento del otro sin ser absorbido por su afliccion. Le Breton menciona
aspectos de género que influyen en la manera socialmente construida del acotamiento
emocional en los sujetos. Aqui varian las formas de expresidn y sus maneras de
interpretacion de cultura a cultura y la expresién linguistica propia de cada grupo social
tiene sus proyecciones metaféricas, especificas que en muchos casos son dificiles de

traducir. En el momento de una traduccion (lo que es el caso en la interaccion de
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nuestros actores en el hospital) las emociones se descontextualizan y se ponen en un
nivel de comun denominador, con la intencion de no perder la situacion contextual de
su origen (en el mejor de los casos). En esta traduccion hay que atender a la manera
en la cual se mezcla la emocién intimamente ligada a la trama social (en cada sujeto)
de una cultura afectiva propia de un grupo y sin perder de vista la estructura de

conjunto que le da sentido.

Diferentes etapas de desarrollo

Como parte del trabajo de campo, se hizo necesario desarrollar herramientas para
registrar las manifestaciones de dolor de parte de los nifios. Las emociones de los
nifios se manifiestan de forma diferente segun la edad, el desarrollo psicoldgico y fisico
y la historia sociocultural y familiar. Los conceptos aqui mencionados se basan
principalmente en mis observaciones en el hospital y se ven mas delante sustentados
por bibliografia e informacién proporcionada por parte de los psicélogos. Hago
referencia con mas detalle en el apartado sobre la articulacién del dolor en los nifios.>?

En infantes hasta los 5 afios pude observar que se expresan en general con mas
espontaneidad en los eventos de interaccion con meédicos y enfermeras. Sobre todo
cuando su area de movilidad esta reducida a la cama, por estar conectados a tubos y
mangueras, sus expresiones son de desprecio, voltean su cabecita, lloran, gritan y
patalean hasta donde les permite el espacio, sobre todo cuando se trata de aplicarles
inyecciones, pruebas de sangre o la insercion de un catéter. A esta edad, se nota que
no son muy efectivas las peticiones de silencio y de sosiego que hacen sus familiares.

Mas bien los infantes buscan simbdlicamente refugio en las miradas de sus mamas

%3 Ver capitulo V, p.138.
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rogandoles que no se haga lo que temen que les van a hacer. Como escribe Le Breton:
“La evidencia de la presencia de éste [repertorio gestual y mimico] en la interaccion no
es soélo la de su palabra sino, ante todo, la de su cuerpo, sus actitudes, sus posturas”.>*
En el caso de nifios que todavia no dominan una expresion oral que les permita
explicarse a través de ella, se limitan a hacer uso de sus expresiones corporales para
comunicar el dolor.

Sin embargo la comunicacion no verbal tiene una connotacion descalificativa que en
muchos de nuestros ejemplos pueda explicar la falta de interaccion a la que se
aventuran los médicos con los nifios y que estaria basada en el desciframiento de sus
gestos. Le Breton afirma este hecho: “El cuerpo no es el pariente pobre de la lengua,
sino su socio con todas las de la ley en la permanente circulacién del sentido que da su
razén de ser al vinculo social”.>®

Los actores se enfrentan al la siguiente situacion citada por Le Breton de Merleau-

Ponty:

“El sentido de los gestos no estd dado sino que se comprende, vale decir, se
reconquista por un acto del espectador... la comunicacién o la comprension de
los gestos del otro, de mis gestos y las intenciones legibles en la conducta del
otro... El gesto esta frente a mi como una pregunta, me indica ciertos punto

sensibles del mundo, me invita a unirme a él en ellos”.*®

Desde los seis a los ocho afios se puede observar la influencia de los papas en el

> | E BRETON(1999), p.38.
*5 |bidem, p. 40.
*% Ibid., p. 40.
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comportamiento del nifio. Muchas veces los papas intervienen desde antes del
tratamiento prometiéndoles que no les va a pasar nada y en muchas ocasiones la
confirmacion de esta promesa por parte de las enfermeras se ve traicionada en el
momento del hecho doloroso. Miradas de reclamo, lagrimas llenas de amargura y
llantos silenciosos acompafian la escena de la traicion. A esta edad los nifios se
vuelven mas estratégicos. Al saber que se acerca un evento que implicar4 dolor,
manipulan a sus papas con peticiones a recompensas 0 con su actitud de desprecio.
Su mayor capacidad de expresarse también oralmente facilita en muchas situaciones
precisar sensaciones y emociones.

Los nifios mayores de nueve afios ya tienen otra concepcion sobre su cuerpo, su
enfermedad y sobre las dindmicas de los tratamientos. Muchos cuestionan a los
médicos y a los tratamientos, quieren explicaciones, necesitan estar convencidos de
gue es indispensable lo que se tiene que hacer. Como consecuencia expresan a través
de gestos, posturas corporales y expresiones orales sus angustias. Sus emociones se
originan en gran parte por su etapa de desarrollo: se esta formando la construccién de
su imagen hacia los demas y las emociones estan acomparfiadas por muchas angustias
sobre su rol o estatus social que van a adquirir a través de la parte visible de su
enfermedad. A esta edad también se percibe de manera mas clara el papel que juega
el contexto sociocultural del que vienen los jévenes. Es diferente la reaccion de un
joven citadino, que en general tiene mas herramientas para defenderse en la jerga
social entre sus comparieros escolares en un contexto urbano, en comparacién a un

nifio que proviene de un contexto rural o indigena.
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Juan participd en la escuela hasta una semana antes de morir. 1ba a una escuela piiblica en la cindad
Y para él era un reto demostrarles a los demds que si podia como ellos y mds. Tenia suerte de contar
con un director de escuela que estimaba su esfuerzo y lo apoyaba mucho (que asin en la cindad es
dificil encontrar). También estd el caso de una joven que proviene de un pueblo muy conservador en
Michoacdn, en el cnal cada persona tiene su lugar asignado en la sociedad. La chica demmnestra su
angustia hacla los efectos visibles de su enfermedad. En su pueblo los enfermos no son visibles. Un
enfermo se asila, no es digno de ser visto en la calle, el miedo de la gente de ser contagiado por algo
desconocido condena a los enfermos al exilio. Para la joven que queds abandonada por sus papds
desde chica, solamente cuenta con el lazo de dos tias (poco mds grandes que ella) que cuidan de ella.
Lo primero que quisieron las tias ante la noticia de una leucemia incurable, fue que no le querian
decir nada a la joven de 14 asos. En el pueblo no es usnal darles derecho a los niios de saber sobre
su condicion. Después de algunos dias decidieron platicar con la _joven ante la presion del contexto
hospitalario y de la sala en donde la joven estaba rodeada de nifios mas chicos que querian saber qué
es lo que tenia ella y la informaron sobre todos los diferentes tipos de lencemia. La joven queds mny
triste durante dias; tras su cara estitica melancilica se podia percibir el gran temor de tener que

regresar al pueblo, a una historia personal sin historia.

Le Breton menciona al respecto:
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“Las percepciones sensoriales o lo sentido y la expresion de las
emociones parecen la emanacion de la intimidad mas secreta del sujeto,
pero no por ello estan menos social y culturalmente modelados”.”’

“De wuna sociedad humana a otra, los hombres experimentan
afectivamente los acontecimientos de su existencia a través de
repertorios culturales diferenciados que a veces se parecen, pero no son

idénticos”.>®

En el caso de mis observaciones, se nota sobre todo en el personal de psicologia en la
estacion del piso 7 mucho respeto y sensibilidad en cuanto a las diferentes situaciones
socioculturales de los que provienen los nifios. En el caso de la joven de 14 afos, los
especialistas hablaron primero con las tias, explicAndoles la situacién lamentable de la
chica y les dejaron a ellas la decision de cémo comunicarle la noticia, con la posibilidad
de la intervencioén de las psic6logas en caso necesario.

Le Breton menciona varios autores que han hecho diversos estudios sobre la captura o
la interpretacién de las emociones. Birdwhistell®® establecié6 en su anélisis kinésico
marcadores que obedecen a ciertos modelos y secuencias observadas. Sin embargo
Le Breton enfatiza que ningun analisis kinésico, ni las gestualidades, ni las mimicas se
pueden tratar de manera asilada del sistema global de la comunicacion, del cual
también son parte la lengua, la tonalidad de voz, el silencio, la distancia de interaccién

y la relacion con el espacio y el tiempo.

" bid., p. 9.
%8 bid., p. 10.
¥ LE BRETON DAVID (2002), La Sociologia del Cuerpo, p.48.
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“No es el individuo quien encarna el principio de analisis, sino la relacién con el
otro, es decir, la comunicacibn como sistema al que cada uno aporta su
contribucion sin que el comportamiento de uno pueda comprenderse
aisladamente. La comunicacién en un proceso de canales multiples del que el

lenguaje no es Gnico privilegio”.®°

El contexto social del que vienen los jévenes y los conflictos de identidad que sufren
con frecuencia en la adolescencia pueden dificultar de manera profunda su relacion con
el médico. Al no contar con la sensibilidad por parte del médico hacia la problematica
de la adolescencia puede provocar un nivel alto de falta de comprension y de
entendimiento. En muchos casos esta situacion genera frustracion y agresion en los
jovenes lo que a su vez dificulta la interaccion comunicativa. A esto se suman los
factores culturales que han impreso un sello en los sujetos que tiene su presencia a la
hora de la interaccion. Asi para Elia las convenciones culturales en cuanto lo que

significa para ella de haber vivido una vida plena, lo expresa de la siguiente manera:

Elia estd enojada porgue no ha podido negociar con los médicos la prorroga de su siguiente ciclo de
quimioterapia. Elia tiene 16 anos y sabe que va a morir. Su suerio, antes de morir, es poder casarse
con su novio, poder sentir que vivio su vida completa. Todas sus hermanas se han casado, ;porqué ella
no? Apenas le ha salido un poco de cabello y se quiere ver gnapa para la boda. El conflicto con los
miédicos consiste en que ellos estan preocupados por una decaida de Elia. La ética médica entra en

crisis con los profundos significados de Elia sobre lo que le queda de vida. Quién alcanza a percibir la

0 | E BRETON(1999), p. 47
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profundidad de estos significados que entran en relacion con la percepcion del tiempo de vida y la
calidad de vida por un instante. Elia si pudo negociar con los médicos, a través de la ayuda de los
psicologos. Ella vivo su sueiio, se caso y sufrid su decaida después de la fiesta, pero realizada en su

Sueno.

La subjetividad de las emociones
Con las emociones entramos al campo de la subjetividad, al campo en donde el sujeto
muestra expresiones las cuales intentan hacer visible lo subjetivo de su condicion
humana. A través de las expresiones de las emociones se le da voz al dolor y la
posibilidad de captar su dimension. Desde luego estas expresiones forman parte de un
campo discursivo que estd constituido por normas socialmente determinadas. Para
esto Rossana Reguillo®® presenta en su interpretacion del discurso un andlisis detallado

de este proceso:

“Para Foucault (1985) los discursos son dominios practicos limitados por sus
reglas de formacion y sus condiciones de existencia. Esta formulacion lo llevé a
acufiar la nocion de “formaciones discursivas” para referirse al conjunto de
reglas anonimas e histéricamente determinadas, que se imponen a todo sujeto
hablante y que delimitan el ambito de lo enunciable y de lo no enunciable en un
momento y en un espacio. Esta nocién permite entonces espacializar y
temporalizar el discurso en relacidbn a campos estructurada y jerarquicamente

constituidos.

1 REGUILLO ROSSANA (2000), Anclajes y mediaciones del sentido. Lo subjetivo y el orden del
discurso: un debate cualitativo, p.3.
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En el plano del andlisis ello significa que lo subjetivo, a lo que solo el actor social
tiene un acceso privilegiado, al ser discursivisado se convierte en “practica
discursiva” capaz de revelar la presencia de estructuras, reglas, valores de una
formacion discursiva y por ende de lo que, en un espacio y un tiempo particular

se afirma como un orden legitimo en el que el hablante inscribe su decir”.

El papd de J0sé” habla de la iltima noche que pasaron en cuidados aislados. Indignado, cuenta que
les tocaron enfermeras que no sabian manejar la tecnologia, el aparato con el que succionan las flemas
desde los pulmones. Dice que primero no dijeron nada, “bueno uno piensa que ellos son los
que saben y a parte se supone que aqui en asilados es de mas cuidado”. Pero siguiendo
las maniobras de las enfermeras, el papd les comenta que ¢l habia observado que asi no se hace y lo
zgnoran. “Bueno, estamos aqui dia y noche observando todo y nos damos cuenta
aunque no sabemos”. E/ papd nota que se caen dristicamente los signos vitales y les pide a las
enfermeras que por favor le hablen al médico en turno. Ninguna reaccion. El papd desesperado sale a
buscar un médico que estd ubicado cerca del centro de enfermeras y éste enseguida logra estabilizar al
nino. Indignado después de haber luchado tres noches anteriores por la vida del chico, no entienden por

qué en cuidados aislados no hay personal suficientemente capacitado.

A través de sus observaciones, los papas reconocen cualquier detalle de las maquinas,
de rutinas de cambios de medicamentos, y técnicas como succionar mucosidad en los

pulmones y repercusiones de cambio de medicamentos en los signos vitales. Se hacen

%2 Retomo y contintio con la crénica de José ya que demuestra de manera ejemplar la practica
discursiva que desarrollan algunos sujetos.
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expertos por autoproteccién. Narrando lo sucedido, apoyado por las expresiones
emocionales y gestuales, el papa de José habla desde su propia accién discursiva
(como lo llama Reguillo) moldeada por el lugar social al que pertenece y lo entrelaza
con el lugar en donde se encuentran [la institucién hospital] comprendiéndolo con toda
su estructura compleja —de reglamentaciones, roles y jerarquias, entre otros—. Y

sigue Requillo:

...El discurso opera entonces en distintos niveles articulados entre si, por lo que
no puede inferirse de manera automatica la relacion entre la narrativa y la
formacion discursiva en la que aquella se produce vy, al revés, esta complejidad
no permite deducir qué tipo de narrativas corresponden de manera causal a una
formacion discursiva. Entre estos dos planos, el del orden institucionalizado del
discurso y la préactica discursiva de los actores, hay mediaciones fundamentales
operadas por las condiciones de produccion del discurso (campos) y
fundamentalmente por la posicion diferencial de los actores implicados en una

practica discursiva”®.

José® y sus papds se encontraron en una situacion de emergencia en su primera noche en
cuidados aislados. José con signos vitales muy delicados es trasladado a la unidad de cuidados

aislados y se genera la expectativa en ellos, que van a ser atendidos con mayor cuidado lo que

concuerda con el discurso institucionalizado en cnanto al lugar. Al mismo tiempo los papds

63,
Ibidem, p.4.

% Retomo una parte de la cronica de José para demostrar el desarrollo de competencias en los

papas en cuanto a la atenciéon médica.
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aumentan su percepcion ante la peligrosidad de la situacion. Con la primera actnacion de la
enfermera que no esti haciendo las cosas de manera adecnada, crece en los papds su
desconfianza en cuanto la atencion en este lugar. Su experiencia acumulada y la confirmacion
de una nueva crisis de salud de su hijo, se convierte en una accion que rompe las reglas y

visibiliza la falta de atencion por parte de la enfermera en cuidados aislados.

Capitulo 111
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LOS SUJETOS DE ANALISIS

cuando solo las miradas se cruzan

Esta investigacion tiene varios sujetos principales por analizar en su concepcién
histérica, social y cultural en su situacién actual que son determinantes para poder
comprender cdmo estan constituidos sus encuentros de interacciébn comunicativa. Los
actores principales son los nifios que tienen cancer y los médicos que los tratan de
manera directa. Se incluirdn en un segundo plano sujetos colaterales que también
influyen en las relaciones entre nuestros sujetos principales, como son los psicélogos,
terapeutas, enfermeras y personal de servicio social. En este mismo apartado se
consideran a los familiares, con especial énfasis en el papel de las madres por ser, en
muchas ocasiones, las mediadoras principales en las situaciones aqui analizadas.

Este analisis parte del supuesto de que la relacion entre los nifios y los médicos es una
relacion sumamente dispareja, que, como otra parte del supuesto se deriva de su
bagaje sociocultural y circunstancial tan diverso y los mecanismos y construcciones
gue se derivan de éstos. Para aclarar mi postura epistemoldgica del analisis sobre mis
actores principales me gustaria enunciar una postura de Katia Mandoki®® que analiza
en su texto el poder discursivo de los sujetos y como éste esta configurado y moldeado

por la situacion social y la contextualidad del momento en la que se ubica el sujeto:

(...) Cada sujeto se encuentra situado en una topografia social constituida por

redes proxémicas que definen respectivamente el rango de lugares y discursos

5 MANDOKI KATIA (2003), Cuerpo, lugar y discurso: reflexiones en torno a la produccion del
poder.
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probables, posibles, improbables e imposibles que podra o no ocupar y
desplegar en diversos momentos de su vida. Asimismo, con cada, movimiento
gue realice, tal sujeto ira alterando consecutivamente su mapa situacional. La
existencia de tales mapas no implica un determinismo total puesto que las
opciones de cada sujeto iran variando en la medida en que despliegue
sucesivamente su competencia performativa. Si, segun Foucault el poder circula,
esto ocurre porque quien circula es el sujeto produciendo tales efectos, aunque
con posibilidades de movimiento limitadas a través de las jerarquias socio-
topograficas establecidas, como lo afirma Bourdieu.

(...) La historia de las civilizaciones ha sido en realidad una historia de las
acumulaciones. Un grupo determinado aprende a reproducir el poder a través de
la acumulacion del saber en documentos como caédices, libros o tradicional oral
de una generacion a otra...

Sin embargo, no siendo posible la existencia de poder sin sujeto, éste tiene que
emerger necesariamente desde algin punto de subjetividad, pero ¢cual? Se
trata de un sujeto colectivo, un cuerpo constituido por otros cuerpos, es decir, la
proétesis del gran cuerpo institucional.

(...) En realidad, no es el poder el que se aduefia del cuerpo individual sino ese
mega-cuerpo colectivo para producir efectos de poder. Mientras los cuerpos
individuales son efimeros, los lugares y los discursos ya institucionalizados en

estos mega-cuerpos se acumulan y permanecen convirtiéndose en capitales”®

% |bidem, p 247, 255, 269.
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Asi que quiero entender los sujetos como entes sociales quienes, desde su pertenencia
social y cultural, tejen y construyen sus significados en cuanto a todos los conceptos
presentados en este estudio que a su vez representan en el momento de la interaccion
entre estos sujetos un entramado complejo de significaciones y significados, algunos
visibles, otros invisibles a los cuales hay que transparentar y hacerlos hablar para

poder entender las fuerzas operantes en el momento tan intimo del encuentro.

Los nifilos: objetos de mirada

Al tratar de encontrar el significado de la palabra “nifio”, las enciclopedias modernas
nos remiten mas que a una descripcion de significado, a la primera etapa de vida del
ser humano, etapa de dependencia, de poca experiencia y de poca capacidad de
reflexion. Algunas enciclopedias refuerzan su explicacibn con representaciones
iconogréficas de nifios. Esto nos hace pensar que la definiciéon de lo que es un nifio, es
mas que un simple término, que circunscribe mas bien una etapa de vida del ser
humano, la cual esta determinada por muchas variables historicas, socioculturales y
familiares. Esto quiere decir que de cultura a cultura se cambian conceptos sobre
aspectos temporales en cuanto a las etapas de la nifiez y la posicién y la funcién social
del niflo que dentro de esta temporalidad va variando de igual manera.

Philippe Ariés®’ hizo un estudio exhaustivo sobre la concepcién de la infancia en el flujo
histérico de la humanidad en su libro la historia de la infancia. A través del estudio
histérico e iconogréafico sobre representaciones de infantes y de andlisis literarios de

diferentes épocas, Ariés trata de descubrir diferentes “sentires” de la vida, cdmo se han

" ARIES PHILIPPE (2003), Geschichte der Kindheit, (Historia de la Infancia) (traducciones propias)
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ido cambiando conceptos sobre la nifiez y cambios linglisticos acera del nombramiento
de los nifios en diferentes culturas (principalmente en las culturas europeas).

Asi, descubre que en el Medioevo todavia no existia una delimitacion clara entre el
infante y el mundo adulto. A lo que se refiere es, que no habia una conciencia hacia la
diferencia categérica entre un nifio y un adulto. Cuando un nifio empezaba a caminar,
era integrado al mundo de los adultos en una relacion natural de aprendiz. Los nifios
participaban de igual manera en la vida diaria como los adultos, llevaban la misma
ropa, comian lo mismo, trabajaban y escuchaban las mismas cosas que los adultos y
no tenian areas de vida diferentes.

En esta dinAmica de vida colectiva no habia espacio para un sector privado, todas las
generaciones y rangos compartian de manera igual las tareas diarias. Por eso en el
Medioevo todavia no habia un término que describia el tiempo de transicion entre el ser
nifio a ser adulto. Representaciones iconicas de nifios de esta etapa reflejan nifios
ausentes de rasgos infantiles, y parecen ser adultos pequenos.

La palabra “nifio” entonces no se referia a un estado especial que lo diferenciaba

del adulto, sino en un sentido del lenguaje coloquial. Ariés nos remite a una carta

de Montaigne (siglo XVI) en la cual le escribe a Moliere, refiriéndose a las dos
hijas de Moliére, una en la edad para contraer matrimonio y la otra de
aproximadamente un afio. En la carta expresa que la menor no merece ser
tomada en cuenta, ya que todavia se encontraba en la edad en la cual un
porcentaje muy alto de nifios se moria.

Desde el siglo XV empieza a reflejarse en la iconografia religiosa una inclinacion en

darle a las representaciones de nifios expresiones de caracter poético, familiar sobre
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todo en el culto a la muerte para diferenciarlos de los adultos. Se representan nifios con
vestimenta especial sobre todo perteneciendo a clases sociales altas.

Rasgos de estas tradiciones se pueden encontrar hasta la fecha arraigadas en pueblos
tradicionales mexicanos. El culto alrededor de la “muerte nifia” se puede observar hasta
nuestros tiempos en pueblos tradicionales en los cuales los nifios muertos se
consideran angeles y son retratados con vestidos blancos, adornados con flores
blancas dando una impresion de que se trata de angeles con almas puras. Gutierre
Aceves® ha hecho un anélisis extenso sobre representaciones fotogréficas y pictdricas
—que se acostumbran desde la época colonial en México— sobre esta costumbre en
Jalisco y lo que interesa es el lugar que se les da a través de estas costumbres a los
nifios y qué mitos rodean su muerte. Se consideran a los nifios libres del pecado
original y, al ser bautizados, tienen su entrada directa al reino de Dios, al paraiso. De
alli se originan las festividades alegres que acompafian al pequefio muerto, asi
exentandolo de todo mal y tristeza.

Hasta el siglo XV y XVI, cuando se empez6 a formar lo que hoy se entiende sobre
estructura familiar, se fueron cambiando las concepciones sobre la infancia y la
temporalidad de sus etapas. La consolidacion del estado centralista influyé de manera
decisiva en este desarrollo. En el siglo XVII se despertd a través del surgimiento de los
moralistas, los pedagogos y las reformas religiosas el interés en la educacion,
influencias que se pueden registrar hasta la actualidad en nuestros sistemas escolares.
Asi, se consider6 el nifio no ausente de moral, susceptible a diferencias morales, sujeto
moldeable, con peligro de caer en lo despreciable, sujeto con necesidad de ser

protegido y educado. Se le consideraba por primera vez como un sujeto por el que se

% ACEVES GUTIERRE (1998), La muerte nifia, Imagenes de la inocencia eterna, p.27-55.
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tiene que responsabilizar alguien. De esta manera los moralistas reconocieron la
temporalidad de la infancia como la etapa primordial en la formacién del ser humano,
en la cual buscaban métodos de disciplina sistemética en la educacion de las
costumbres y la mente.

Con este cambio histérico en la concepcidn sobre la infancia, la familia adquiere una
nueva tarea. La familia se convierte de una institucion heredera de bienes, posicién y
nombre a una institucion moral. En esta funcion se fue aceptando y promoviendo cada
vez mas por la iglesia. Se genera la opinion, que el nifio es un sujeto no preparado para
la vida, al que se le tiene que someter a tratamientos especiales antes de poder
integrarlo al mundo de los adultos. Cada vez més la familia est4 centrada en el nifio y
en primera linea estan preocupados por la continuacion de ellos mismos y el
aseguramiento de sus intereses lo que se refleja también en la disminucién de la
cantidad de descendientes. Las repercusiones se ven en casi todas las areas de
desarrollo de las sociedades. Se generaron instituciones educativas dirigidas a los
nifos y surgen las instituciones de salud.

Estos nuevos intereses en cuanto a la educacion poco a poco fueron moldeando la

sociedad cambiandola desde sus raices.

“La familia termina siendo solamente una institucion privada con la finalidad de

heredar bienes y el nombre, si no adquiere una funcion moral y espiritual, le da

forma al cuerpo y el alma”.

%9 ARIES (1975), p.561.
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La preocupacion por los nifios despierta nuevos sentimientos y cambia de manera
fundamental las relaciones entre hijos y padres. Ariés analiza este cambio en las
representaciones iconograficas del siglo XVII en las que se refleja segun Ariés el
sentido moderno sobre la familia. Se representan escenas familiares con nifios
pequefios jugando como el centro de la composicidbn pictérica. Sin embargo,
conjuntamente, la familia y la escuela arrancaron a los nifios de la sociedad de los
adultos. La escuela puso a los nifios, antes libres, en un marco de una disciplina cada
vez mas rigida, que termind en el siglo XVIIl y XIX en el aislamiento de los internados.
Del mismo modo, la preocupacién de la familia, de la iglesia y de los moralistas terminé
con la libertad de la que gozaron los nifios en la compaifiia de los adultos.

En el siglo XVIII y XIX el nifio era considerado en la vision teoldégica como malo, era el
gue cargaba con el pecado original. En consecuencia los modelos educativos eran
regidores, enderezadores y sumamente castigadores. La idea que se tenia de los nifios
eran sujetos moldeables. En el siglo XX se reemplazé esta visidn por una opuesta, en
la cual se le asignan derechos al nifio y se apuesta por su integridad desde el inicio de
su vida. Se reconoce que es un ser que utiliza a pleno rendimiento sus capacidades
intelectuales y afectivas, sin embargo en planos distintos que los adultos.

Sin embargo la herencia teoldgica todavia se transparenta en todos los niveles de la
sociedades y en las politicas publicas y actida a niveles poco transparentes en las
relaciones aqui analizadas. De hecho, hasta el siglo XVIII la vida escolar estaba
todavia muy influenciada por el “modelo” de la escuela medieval en la cual el objetivo
principal era la preparacion doctrinal de los aprendices. En este modelo se aceptaban
aprendices de todas las edades por lo que todavia no se generaba una diferenciaciéon

hacia diferentes etapas en el desarrollo de la juventud. Fue hasta finales del siglo XVIII
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cuando empezaron con el llamamiento a filas y el servicio militar en consecuencia,
cuando empez6 una definicibn hacia una temporalidad de la edad del joven lo que
significaba el personaje del recluta todavia hasta el siglo XIX y XX.

A través del desarrollo de los sistemas escolares se fueron organizando cada vez mas
las diferentes etapas segun las edades de los nifios y su madurez mental y psicoldgica.
Todavia en el siglo XVII el sistema escolar era monopolio de un solo género. Las
mujeres eran excluidas de la preparacion escolar, su preparacion guiada por mujeres
se concentraba en ser buenas amas de casa. En cuanto llegaban a su madurez fisica
para procrear eran promovidas a través de arreglos familiares para casarse. Asi, la
temporalidad de su nifiez se marcaba y determinaba por su madurez fisica para poder
procrear lo que significaba una temporalidad muy distinta a la de las etapas de
desarrollo de un varén. La implementacién del servicio militar como parte central de su
educaciéon marca de manera decisiva las etapas de desarrollo de los varones. En
cuanto un nifio era capaz de manejar un arma, era aceptado en el ejército y de alli su
alineacion al sistema regidor educativo militar.

Hacia finales del siglo XVIII se abre el sistema escolar y se le da entrada a las nifias a
la educacion escolar a raiz (entre otras razones) de que socialmente es reclamado
tener mujeres analfabetas.

A pesar de los grandes cambios en los sistemas escolares en tiempos de guerras y de
modificaciones profundas en nuestras sociedades, practicamente desde entonces no
se han producido cambios sustanciales en cuanto a la division temporal de las
diferentes etapas de desarrollo de la nifiez a la juventud. Hasta la fecha, la divisién
escolar en primaria, secundaria y preparatoria llevan el sello de una temporalidad

entendida desde finales del siglo XVIII sobre la nifiez y la juventud.
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La construccién de la nifiez en México

En México, la herencia teoldgica europea sobre la vision del nifio es transmitida en
buena parte por los misioneros espafioles que arribaron al continente durante desde la
conquista. En la época de la colonia, la asistencia al necesitado (entre los cuales se
incluia a los nifos), se llevé a cabo por medio de la caridad cristiana. Los primeros
sistemas asistenciales que conocimos fueron creados por Vasco de Quiroga, cuya
formacion humanistica estaba fuertemente influenciada por el humanista inglés
Thomas Moro. Como producto de esta influencia, se construy6 el Hospital de Santa fe,
en la Ciudad de México, cuya estructura incluia un templo, una escuela, un orfanato y
una casa cuna expresamente para nifios indigenas.

A finales del siglo XVIII Fray Antonio Alcalde fund6 en Guadalajara el Hospital Civil, que
consagro “a la Humanidad Doliente”. Durante el movimiento de independencia Valentin
Gbmez Farias, establece un sistema para auxiliar a personas con carencias. Mas tarde,
con las Leyes de Reforma se da lugar a los primeros actos de la beneficencia publica
como consecuencia de la asistencia social. Durante la presidencia de Benito Juarez, se
adscribe la beneficencia publica al gobierno central, creando con ello la Direccién
General de Fondos de Beneficencia; exceptuando de toda contribucién los bienes
afectos al propio fondo, dejandose al margen la caridad Cristiana. En 1899, el
Presidente Porfirio Diaz decreta la primera ley de beneficencia privada, que la
independiza de las Asociaciones Religiosas y pasa a ser vigilada por el Poder Publico.
En 1929 se crea la Asociacion de Proteccion a la Infancia, cuyo fin es brindar

proteccion y amparo a los nifios de escasos recursos. Su funcién principal era distribuir
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desayunos a los nifios que concurrian a la Asociacidn o que asistian diariamente a las
escuelas.

Como se puede apreciar, los datos histéricos nos presentan un panorama en el cual
sistemas asistenciales se encargan de la atencion a nifios (de bajos recursos
econdmicos) y éstos forman parte en la construccion sobre lo que se entiende como
nifiez en México actualmente. El nifio es considerado un ser altamente vulnerable,
digno a ser protegido y atendido debidamente. Sin embargo, al analizar los discursos
sobre los derechos de los que deberian gozar los nifios a nivel nacional y la realidad
vivida por ellos, se presentan discrepancias muy grandes. Estas remiten a plataformas
juridicas nacionales y locales que no coinciden o que estan desfasadas en su proceso
de implementar los compromisos del Gobierno mexicano en escenarios internacionales
hace muchos afos.

La Red por los Derechos de la Infancia en México, una coalicion de 58 organizaciones
y redes mexicanas, presenté su primer informe alternativo’® para el Comité de los
Derechos. El documento fue presentado por Emilio Alvarez Icaza, presidente de la
Comision de Derechos Humanos del DF, Rolando Cordera Campos, Investigador de la
Facultad de Economia de la UNAM y Nashieli Ramirez, consejera de la Red. El
informe, se basa en datos oficiales y muestra que la desigualdad es un aspecto que
esta presente en todos los aspectos de la vida de nifias y nifios en México.

El compromiso del Estado Mexicano surge de la ratificacion que, el 19 de junio de
1990, hiciera el Senado de la Republica de la Convencion de los Derechos del Nifio.

Con dicha ratificacion —de acuerdo al articulo 133 de la Constitucion de los Estados

0 ALVAREZ VICAZA EMILIO(2004), Informe alternativo para el Comité de los Derechos del Nifio
de la Organizacién de Naciones Unidas 1999-2004.
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Unidos Mexicanos— la Convencion es, desde entonces, ley suprema en el pais, por
encima incluso de otras leyes federales y estatales.

Para 2004, fecha en que se publica el documento de la Red por los Derechos de la
Infancia en México, la Convencion cumple 15 afios de haber sido aprobada por la
Asamblea General de la ONU. México tiene dos afios de retraso en la presentacion del
informe sobre la situacion de la infancia durante el periodo 1997-2002, (informe que
debe presentar al Comité de los Derechos del Nifio, de la ONU). En este sentido, la
Red por los Derechos de la Infancia en México da a conocer la compleja situacion que
prevalece en torno a la informacién sobre nifios y nifias en la Republica Mexicana.

Con la intencion de elaborar un informe que dé cuenta del nivel de cumplimiento de la
Convencién de los Derechos del Nifio, que en el pais fue aprobada por el senado en
1990, la Red ha venido desarrollando el acopio y sistematizacién de informacién sobre
la infancia y sus derechos, con el propdsito de impulsar una cultura de participaciéon
social y disefio de politicas publicas a favor de la infancia, basadas en datos. Los datos
recabados por la Red son suficientes para reflejar la realidad cotidiana de los nifios y
nifas en México, llamando la atencién sobre los logros auténticos, los avances
parciales, lo que se encuentra en total descuido y lo que probablemente no se esta
reportando adecuadamente.

En particular, el Informe advierte sobre la riesgosa tendencia a crear leyes en materia
de derechos de la infancia a nivel estatal que carecen de los mecanismos para
hacerlas valer. Testimonios de la actualidad reivindican esta situacion y hacen visible
gué importancia tienen nifios en situaciones limite para los representantes politicos de

la sociedad actual en este caso la jalisciense.
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El tema de la salud y todo lo que ello implica se ha puesto de moda en quienes acuden
y comparecen en la Camara de Diputados. Lo usan como recurso y argumento para
justificar la no aprobacién de nuevos impuestos por parte de los legisladores y para el
encubrimiento de sus deficiencias politicas y profesionales.

Nada se dice de los avances en materia médica y sobre todo de aquellos que se
encuentran dedicados a salvar vidas o, por lo menos, hacer mas placenteros los
minutos que les quedan a quienes padecen enfermedades terminales. El discurso
oficial mas promovido en los Ultimos afios, relacionado con la salud, tiene que ver con
la promocién —tan de moda— del seguro médico popular . En abril del afio 2005, el
Presidente Fox entregd en la Ciudad de México a un decenar de nifios enfermos de
cancer su tarjeta del seguro popular dentro del entonces recién instalado Consejo
Nacional para la Prevencion y el Tratamiento del Cancer en la Infancia y la
Adolescencia, en el que participan representantes del Sector Salud y organizaciones de
la sociedad civil dedicadas a la atencién del cancer en la infancia y la adolescencia.

Sin embargo no se menciona que, en verdad, no se har4 nada este afio en materia de
atencion médica y mucho menos se hace la promocion de la labor de hospitales que no
hacen noticia de las disminuciones u omisiones de presupuestos autorizados, pese a
las cuales contindlan operando para cientos de enfermos terminales.

Para abonar mas al tema, el Diputado Gabriel Guerra Béjar expuso, el 8 de septiembre
de 2005, un extrafiamiento un reclamo dirigido al secretario de Hacienda (Jalisco).”* En

el comunicado dice lo siguiente:

" GUERRA BEJAR GABRIEL (2005) Iniciativa de Acuerdo Legislativa dirigida al Secretario de
Hacienda y Crédito Publico, Lic. Francisco Gil Diaz, solicitandole el informe sobre el estado que
guarda la liberacién total de los recursos asignados para el piso7, Oncologia Pediatrica del Hospital
Civil.

www.congresojal.gob.mx/pan/tablainiciativas.htm
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“Iniciativa de Acuerdo Legislativo dirigida al Secretario de Hacienda y Crédito
Puablico, Lic. Francisco Gil Diaz solicitandole informe el estado que guarda la
liberacion total de los recursos asignados para el Piso 7, Oncologia Pediatrica

del Hospital Civil.

08 Septiembre de 2005,

El 28 de Octubre de 2004, los diputados federales de Jalisco, del PAN, en voz
del Diputado José Luis Trevifio, presentaron un punto de acuerdo de urgente y
obvia resolucion que exhortaba a la Comision de Presupuesto y Cuenta Publica
de esa H. Camara, que en el analisis del presupuesto 2005 asignara dentro de
su presupuesto del ejercicio 2005, recursos adicionales por 105 millones de
pesos al Hospital Civil de Guadalajara, D. Juan I. Menchaca, en especial al
Servicio de Hematologia/ Oncologia Pediatrica, que forma parte del Sistema de
Salud.

Los Diputados del PRI de Jalisco se sumaron inmediatamente y la propuesta se
aprobé por unanimidad.

Luego vino un recorte por una diputada de Nuevo Ledn y la cantidad final se
public6 en el Diario Oficial de la Federacion , el lunes 20 de diciembre,
estableciendo: Hospital Civil “Juan |I. Menchaca”, Area de Oncologia Pediétrica,
7 Piso, 24°055.013 pesos. Apoyo para el Hospital Civil de Guadalajara para la
realizacion de mejoras, mantenimiento, acondicionamiento y adquisicion de

material, 54°208,480 pesos. El total, 78°263,493 pesos”.
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El Diputado en seguida destaca que buena parte de los 24 millones eran destinados
para el piso 7 (de oncologia infantil) y se iban a utilizar para el pago de honorarios de
médicos especialistas que, aun cuando no tienen base ni prestaciones, siguen

destinando su tiempo y esfuerzo para sus pequefos pacientes.

“La falta de autorizacién de plazas médicas mas el aumento de la demanda del
servicio ha orillado al piso 7 a situaciones de riesgo critico. Debo recordar que
en esta area, el 35% de los pequefios pacientes provienen de al menos 5
estados, Colima, Michoacan —por cierto con una alta incidencia-, Zacatecas,
Nayarit y Aguascalientes. Y también subrayo que a pesar de las carencias, la
tasa de curacion alcanzada es del 65%, es decir, 6 de cada diez se logran

salvar; pero con mas apoyo se puede aumentar a 8 de cada 10".

Mas delante enfatiza Guerra Bejar:

“De todo lo anterior se desprenden los siguientes asuntos. Hasta el momento,
oficialmente no ha llegado un solo peso de esos recursos etiquetados y
publicados desde diciembre del afio pasado. Estamos iniciando septiembre; y
siguen llegando méas pacientes y lo peor, varios de ellos, siguen muriendo.
Desde diciembre hasta el dia de hoy, son 45 los pequefios que han fallecido,
gue no han conseguido superar alguno, de los mas de 200 tipos de cancer. Ese
recurso, aun recortado, aun retrasado o aun olvidado, pudo haber salvado la
vida quiz& solo de uno, quiza de dos, o de cinco o de diez, qué sé yo.

Si fueron aprobados por el pleno de los diputados federales; aun recortados,
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épor qué no han llegado? ¢ Por qué como muchas decisiones politicas, esto
también se tuvo que retrasar? ¢Por qué en la salud de los nifios? Igual como
sucede con la salud de los adultos, de las mujeres, de los adultos mayores, de
los discapacitados...

Se pidié un minimo, 165 millones de pesos; un minimo contra las cantidades que
se manejan en los estados, en las dependencias, en las universidades o en los
grandes sindicatos. 300 millones de pesos se destinaron cuando La Cumbre
Iberoamericana , otros 300 en el Congreso Eucaristico. Entonces, igual
importancia revestia esa inversion en la salud cientos de nifios, que eran y son
parte de las nuevas generaciones.

Es importante reflexionar.

No ha llegado ese recurso a su destino; pero aun cuando tal vez siguen los
trdmites, aun no se reflejan en beneficio de los pacientes. Si llega la mitad o
parte, debe llegar el total, porque se corre el riesgo de perderlos si no se ejercen
a mediados de octubre.

Segundo. Ya se especula en torno a ese presupuesto. No permitamos que
ningun tinte politico interfiera 0 manche esta gestion. Por eso dije al principio, es
un caso donde todos los diputados federales de Jalisco, de los dos partidos
representados en el Congreso de la Unién , hicieron un buen trabajo, que
unificaron sus criterios y antepusieron el bien de muchos pequefios, que bien
ejemplifica la posibilidad de tomar grandes acuerdos cuando hay voluntad de las
partes.

Hoy por eso pido a los diputados federales, del PAN y del PRI, que no peleemos

autorias, este fue un trabajo de todos. En este Congreso, etiquetamos al menos
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dos millones de pesos, uno para los nifios con cancer y otro para los nifios
guemados. Y ya se ejercieron, de hecho, no duraron nada. Pero hicimos lo
propio. Les pido que con el mismo animo que apoyaron esta propuesta, sumen
esfuerzos para que ese recurso les de una oportunidad de vida a estos
pequefios. Tengan la certeza que una vez curados, seran buenos mexicanos.

Créanme, vale la pena”.

El discurso esta atorado en la legislacion de los acuerdos y en casos en las que existe
la estructura legislativa, las redes de corrupcion administrativa esperan el olvido de
asuntos colaterales. Este reclamo saca a relucir en gran parte la forma particular en
que funciona la asistencia a los nifios, que normalmente esta en manos de
organizaciones no gubernamentales, de la iniciativa privada y de la gran voluntad de un
sin numero de profesionales que siguen atendiendo a los nifios con céancer. Las
organizaciones y la iniciativa privada no lo hacen sin una mirada de reciprocidad en un
tejido social en el cual la ayuda al préjimo necesitado tiene su especial recompensa.
Organizaciones de eventos especiales “beneficiarios”, maratones del cancer, colectas
estatales con finalidades de ayuda a los nifios no suceden sin la apariciébn en primera
plana de empresas, empresarios, grupos sociales dominantes o celebridades que
aprovechan el momento para ser elogiados para una “buena causa”.

En entrevista exclusiva con Notimex’? visibiliza en este sentido:

La ex alumna del reality show de La Academia, Jolette, durante tres horas

convivi6 con nifios enfermos de cancer, quemados y lesionados que se

2 Notimex (2006), www.cronica.com.mx/nota.php?id_nota=215993
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encuentran internados en los hospitales civiles de Guadalajara. Y dice ella: “Fue
una experiencia inolvidable, dolorosa, pero agradable porque pude contribuir en
alentar por unos segundos a los padres de los nifios enfermos. Me encantaria
poder hacer mas por ellos, me quedo insatisfecha e incapaz de remediar el
dolor”.

Por su buena accion, la joven recibié un reconocimiento del director general
Leobardo Alcala Padilla, quien reconocié su interés y disposicion para los
pequefios pacientes del Hospital Civil de Guadalajara... En los corredores y
cuartos del viejo nosocomio, Jolette repartié autografos, se tomé fotografias,
repartié estampitas de la Virgen de Guadalupe y del divino Nifio Jesus.

“Es indescriptible la sensacion de ver el dolor ajeno, en especial los nifios con
cancer que son angeles de Dios. A unos de plano les dije me saludas a papa
Dios y mama virgen cuando los veas. Estan concientes, felices y jugando. Pero

otros estan sufriendo mucho”, comento Jolette.

¢En dénde queda el “nifio” o la “nifia” en estas encrucijadas? ¢Qué construccion social
hay alrededor del nifio? ¢Es realmente el nifio con sus derechos de ser protegido, el
sujeto vulnerable al que hay que ayudar? ¢ El sujeto que tiene el derecho de que le den
espacio en el hospital, de que le den una atencién digna, de que lo atiendan de manera
gratuita si se encuentra en una situacion econémica lamentable, de que hagan realidad
el derecho de ser informado sobre su condicion de salud y de que respeten sus deseos

y sus decisiones sobre si mismo?

LOS MEDICOS
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la mirada minuciosa

De nuestros sujetos principales, los médicos aparentemente llevan el papel de los que
poseen el conocimiento, los que en gran medida determinan el presente y futuro del
nifio enfermo. Su historia milenaria da sustento a esta posicion que se les ha dado
socialmente y, en las lineas que siguen, se intenta ofrecer un analisis historico breve
para descifrar cdbmo se ha ido construyendo este personaje social y culturalmente.
Desde luego, la historia de los médicos esta entrelazada intimamente con la aparicion
de las clinicas y con ella el desarrollo cientifico médico.

Sin el sufrimiento de la humanidad, no hubiera quién tratara de aliviarlo, de modo que
el campo de accién del médico ha ido configurando la compleja relacion entre el cuerpo
sufriente y la mirada curiosa al querer visibilizar lo que encarna el hombre tras sus
infinitas redes de imaginaciones culturales. El campo de la mirada médica, empezé en
un espacio “quimérico”, como lo llama Michel Foucault’®, en el cual el médico a través
de su mirada minuciosa trataba de descubrir la objetividad del cuerpo humano. Esta

mirada minuciosa y curiosa fue el inicio de estimulo para toda investigacion.

“Todos los dominios de un espacio quimérico por el cual se comunican médicos
y enfermos, psicélogos y practicos,... no han desaparecido; han sido
desplazados mas bien, y como encerrados en la singularidad del enfermo, del
lado de la region de los “sintomas subjetivos” que define para el médico no ya el
modo del conocimiento, sino el mundo de los objetivos por conocer. El vinculo

fantastico del saber y del sufrimiento, lejos de haberse roto, se ha asegurado por

8 FOUCAULT MICHEL (2001), El nacimiento de la clinica.
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una via mas compleja que la simple permeabilidad de las imaginaciones; la
presencia de la enfermedad en el cuerpo, sus tensiones, sus quemaduras, el
mundo sordo de las entrafias, todo el revés negro del cuerpo que tapizan largos
suefios sin ojos son, a la vez, discutidos en su objetividad por el discurso

reductor del médico y fundados como tantos objetos por su mirada positiva”.”*

Universityhospital

La medicina moderna ha fijjado su fecha de nacimiento hacia finales del siglo XVIII,
cuando reflexiona sobre si misma, identificando su origen de su positividad a una

vuelta, mas alla de toda teoria, a la modestia eficaz de lo percibido.

“De hecho, este supuesto empirismo no descansa en un nuevo descubrimiento
de los valores absolutos de lo visible, ni en el abandono resuelto de los sistemas

y de sus quimeras, sino en una reorganizacion de este espacio manifiesto y

™ Ibidem, p.3.
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secreto que se abrié cuando una mirada milenaria se detuvo en el sufrimiento de
los hombres....

Es que la relaciéon de lo visible con lo invisible, necesaria a todo saber concreto,
ha cambiado de estructura y hace aparecer bajo la mirada y en el lenguaje lo

que estaba mas aca y mas alla de su dominio”.”

La relacion intima entre la formacion médica y su practica se ve reflejada en formacién
de la primera escuela clinica en el hospital de Leyden bajo el nombre de Collegium
Nosocomium, que fundd Francois de La Boe en 1658 (Foucault 2001.4). Mas delante,
esta fusién se diluyd por poco tiempo al atribuirle a la formacibn médica mas
importancia y distincion social y se concentré en formacién personalizada guiada por
celebridades en el campo.

Sin embargo en los hospitales militares se siguioé con la tradicion médica en la cual la
formacion continua en sitio era parte esencial de su proceso. Alli se encuentra la raiz
de toda organizacion hospitalaria. Foucault habla de un modelo de protoclinica a
finales del siglo XVIII en la cual se trataban de descubrir rasgos generales de
enfermedades con el objetivo de descubrir “en su recorrido complejo el circulo de las

enfermedades”. Y Foucault sigue:

“Antes de ser encuentro de enfermo y médico, de una verdad por descifrar y de

una ignorancia, y para poderlo ser, la clinica debe formar constitucionalmente,

un campo nosolégico enteramente estructurado”.”®

5 Ibid., p.3.
® Ibid., p.o1.
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Desde entonces la institucion hospital, principalmente un lugar de asistencia, se
convierte en lugar de formacion y generacion de conocimiento. Este lugar “disciplinado”
constituye desde entonces segun Foucault el lugar adecuado de la “disciplina” médica,
centrada en un dominio de continuos objetos de estudio expuestos a la mirada
examinadora. Al aparecer desde entonces se consolida una conciencia sobre los
alcances de los médicos en cuanto a la atencion en niumeros de pacientes posibles. En
ese entonces, se consideraba que no era posible atender mas de 30 pacientes (incluso
Foucault no habla de personas atendidas, sino de cantidad de camas disponibles).

De alli se desprende la primera nocion que determina como se establece la relacion
médico-paciente. Foucault menciona que en la clinica se tratan —en comparacion de
una atencién individual fuera del hospital— a la inversa las enfermedades, cuyo

portador es indiferente:

“lo que esta presente es la enfermedad misma, en el cuerpo que le es propio y
que no es el del enfermo, sino el de su verdad... el enfermo es sélo aquello a
través de lo cual se da el texto a leer, a veces complicado y enredado. En el
hospital el enfermo es sujeto de su enfermedad; es decir que se trata de un

caso...”.”’

La fundacién del Hospital Civil de Guadalajara se da a finales del siglo XVIII en
conjunto con la fundacién de la Escuela de Medicina, parte de la Universidad de

Guadalajara. En esta vinculacion se ve reflejado el modelo médico y clinico europeo,

™ bid., p.92.
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que apenas se encuentra en sus primeras etapas, en donde la formacion en sitio le
permite un avance sustentado cientifico a la practica médica.
En el siglo XIX la racionalidad médica se funda en la mirada médica atenta, en la cual

el ojo se convierte en el depositario y en la fuente de la claridad.

“La permanencia de la verdad en el nudcleo sombrio de las cosas esta
paradogjicamente ligada a este poder soberano de la mirada empirica que hace

de su noche dia”.”®

Sin embargo en el siglo XX la mirada médica se reduce al &rido campo de la
fenomenologia (sin tomar en cuenta aspectos contextuales acerca del paciente en el
momento del diagndstico), que agota de manera rapida los encuentros entre médicos
y pacientes, reduciéndolos a encuentros vacios y no reciprocos. El campo disciplinar
se ve disgregado y en consecuencia también las relaciones humanas entre los
actores. En la medicina llamada liberal, se invocan de nuevo valores interpretativos
gue provienen de la mirada médica, datos recolectados que forman un expediente que

sirve para ser interpretado o investigado.

“La medicina como ciencia clinica aparecié bajo condiciones que definen, con
su posibilidad histérica, el dominio de su experiencia y la estructura de su
racionalidad. Estas forman su a priori concreto que es ahora posible sacar a la

luz, quiza porque estd por nacer una nueva experiencia de la enfermedad, que

8 Ibid., p.6.
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ofrece, sobre la que rechaza en el tiempo, la posibilidad de una percepcion

histérica y critica”.”

La practica médica corre el riesgo, segun Foucault, de que la observacién minuciosa
de los fenbmenos impida una vision mas amplia sobre el sujeto que, de manera
estructurada, permita percibir otras partes que sin este sensible acto de observacion
no aparecerian para “emprender el infinito trabajo del conocimiento del individuo”
(Ibid., 33).

Conforme se han ido haciendo mas complejos los sistemas de civilizaciébn en el
transcurso de la historia, la naturaleza “salvaje” —como la llama Foucault— de la
enfermedad se ha perdido cada vez mas. Inicialmente la enfermedad tenia su
recorrido natural dentro de un sistema cultural sencillo, en el cual los o6rdenes
naturales determinaban el despliegue de una enfermedad sin el artificio médico de por
medio. La simplicidad con la cual se reaccionaba ante ella dejaba transparentar su
orden natural razonable. Pero “cuanto mas complejo se vuelve el espacio social en
que estd situada, mas se desnaturaliza”.®® Las enfermedades se relacionan a
individuos de redes sociales especificos, se diversifican, se combinan y se genera la
necesidad de atenderlas de manera estructurada y, como parte de esto, su ubicacion
espacial en los hospitales. Alli la enfermedad corre el riesgo de perder su rostro
esencial, natural al convertirse en un objeto de estudio disgregado. Alli se les da
nombre a los males, se les buscan rasgos parecidos y el panorama diversificado

segun Foucault, empieza a transformar la naturaleza propia de las enfermedades. “El

" Ibid., p.9.
8 bid., p.35.
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médico como especialista con experiencia clinica los sintomas se convierten en
signos...y asf son nombrables”.? Se pierde la proximidad con la persona y su contexto
social y Foucault menciona que el lugar natural de la enfermedad es el lugar natural de
la vida, la familia y que s6lo un médico que atiende a domicilio es capaz de adquirir en
poco tiempo una verdadera experiencia fundada en los fendmenos naturales de todas
las especies de enfermedades.

En la practica médica actual, por una parte, la cantidad exuberante de enfermos por
atender tiene como consecuencia los mecanismos de los que habla Foucault. El
contexto hospitalario esta arrinconando los encuentros entre médicos y enfermos a
este lugar, en el cual no se puede permitir una proximidad con el paciente. La solucién
institucional ante este problema es una atencién multidisciplinar que se destaca por su
especializacion y desagregacion en diferentes campos disciplinares. El problema que
se genera es el armado del expediente, del historial del paciente, la conjuncién de
muchas miradas que ya no permiten una reaccion nitida del momento ante el sujeto,
sin consultar el coro de las multiples miradas. S6lo después de la mirada solitaria de
cada médico y el proceso de valoracion y evaluacion de las mismas, el pase de visitas
a diario les permite concretar su diagnéstico y los autoriza, los legitimiza para el
acercamiento al paciente. La falta de reacciones inmediatas, de una reafirmacion de
situaciones o0 la simple retroalimentacion animica del médico (responder con
expresiones de animo) hacia el paciente genera un espacio de tensién y de
incertidumbre. Se percibe demasiado grande el espacio de espera y de consulta
multidisciplinar que no les permite a los pacientes encontrar una arena confiable desde

la cual se podrian tejer construcciones de significados.

& bid., p.135.
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Ante esta situacion vienen a flote acercamientos a los métodos de la medicina
alternativa o tradicional de los pueblos (como curanderos, chamanes y brujos) que
muchos pacientes llevan arraigados en su origen cultural. Mary Douglas® nos ofrece
un analisis comparativo entre la medicina de tradicibn occidental y los métodos
médicos alternativos o holisticos como los nombra la autora. Segun Douglas el vinculo
curativo también se construye socialmente. En el hospital Civil pude observar en la
gran cantidad de personas que vienen de comunidades rurales o de pueblos
pequefios, que su relacion con métodos holisticos es mucho mas arraigada por su
herencia cultural en la cual conservan una relaciébn mistica entre su cuerpo y el
cosmos. Estos métodos realmente les ofrecen alternativas curativas y terapéuticas y
en muchos casos son razén para interrumpir o abandonar un tratamiento de tradicion
médica occidental.

Ante el misterio de la enfermedad del cancer, su intempestiva aparicion silenciosa se
puede convertir en eventos violentos. Las alternativas terapéuticas holisticas logran
acercarse a esta parte misteriosa a través de construcciones sociales previamente
tejidas. Asi, de un momento a otro, los métodos cientificos de la medicina occidental
se quedan mudos y su sustento y su sistema de legitimizacién se ve derrumbado.
Varios médicos me comentan que en numerosas ocasiones hay pacientes, sobre todo
provenientes de zonas rurales, que abandonan los tratamientos en el hospital, dado
gue en su pueblo hay, por ejemplo, un chaméan que les ofrece procedimientos con los

cuales estan mas familiarizados.

8 DOUGLAS MARY (1996), Estilos de pensar, La eleccién entre lo somatico y lo espiritual: algunas
preferencias médicas.
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Las personas citadinas optan mas por métodos provenientes de la tradicibn médica
occidental, en la cual la asistencia médica esta condicionada a sistemas establecidos
de legitimizacion (como es el caso de los Hospitales Civiles, que son hospitales
escuela, en donde la continua formacién de los médicos legitimiza su practica). El
holismo de nuestros médicos es guiado por la tradicion médica occidental que, en su
practica, “se detiene en los limites del cuerpo y permanece dentro de las fronteras de
la profesion médica, mientras que la medicina holistica toma en consideracion de
manera global el conjunto de la personalidad y el ambiente espiritual del paciente”.®?.
En su andlisis Douglas enfatiza que la medicina occidental se ha ido apartando cada
vez mas de cuestiones espirituales. Y asi como se fue separando la religion de la
medicina, fueron segregando las diferentes partes del cuerpo dando respuesta a un
proceso de especializacién dentro de la historia de la investigacion médica occidental.

Sin embargo “si en una comunidad todos prefieren lo espiritual, esta preferencia sera
ampliamente considerada como més valiosa y el resto del sistema de valores habra
que adaptarse a ella”.?*. Esto ejerce fuerzas sobre el comportamiento de los actores y
sus actitudes, reacciones y situaciones [sobre todo limites como la muerte, grandes
eventos de dolores etc.] y son evaluados bajo estos juicios. El espacio de la estacion
de oncologia infantil, del Nuevo Hospital Civil cuenta con un altar de imagenes y
objetos religiosos, la mayoria de los nifios son acompafados en sus camas por
iconografias religiosas y el santo prendido en la bata del hospital es movido con todo
respeto por los médicos y el personal tratante. Lo que entra en juego es como lo llama

Bourdieu el capital simbdlico (citado por Douglas) en el cual habra que analizar de qué

8 |bidem, p.40.
8 bid., p.44.
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manera se pueden en ocasiones oponer el sistema simbdlico de un médico al de un
curandero. Ambos estan asentados en un cierto grado de legitimidad o aceptacion que
a su vez han sido configurado a través de las construcciones sociales alrededor de
ellos.

Para personas que vienen de contextos culturales en los cuales existen curanderos
con capital simbdlico, el encuentro con los médicos del hospital puede causar un
conflicto de valores y creencias. Y para los médicos es dificil en ocasiones entender la
diferente valoracién por parte de los pacientes hacia ellos.

Sin embargo, en la mayoria de los casos una buena parte de la autoridad e integridad
de los médicos proviene de la legitimidad que posee como miembro de una institucion.
Uno de los médicos adscritos de la estacion me cuenta que si es un problema el no
saber sobre el contexto cultural de los nifios y que les pasa muy seguido que los
papas no creen en sus tratamientos, que se desesperan cuando no ven avances

rapidos.

“Ein muchos casos el nifio llega hasta sintiéndose bien y en cuanto le aplicamos los tratamientos recae,
entra en crisis, y en cuestion de un dia puede entrar a un cuadro critico, luchando por su vida.
Obviamente los papds se asustan y es muy dificil para ellos comprender el seguimiento de los
tratamientos y su manera de actuar. Y si, nos ha pasado que perdemos la credibilidad, sobre todo
cuando vienen de pueblos lejanos, y se van_y ya no regresan. Cuando son casos en los cuales sabemos
que con los tratamientos el nifo tiene posibilidad de sobrevivir, logramos a través de servicio social y
derechos humanos que los regresen contra la voluntad de su familia; ahi si tenemos que hacer valer el

derecho del niio”,
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Parte de la compleja situacion de los médicos dentro de la institucion hospitalaria se
define por el hecho de que estan en contacto con diferentes fuerzas que influyen en el
organigrama al cual estan suscritos. A las responsabilidades que resultan de este
organigrama y al poder de estas fuerzas, se suman las tensiones entre el exterior
politico-social y el interior operativo. La estacion de oncologia infantil cuenta con un jefe
de servicio que es el Dr. Fernando, que ha sido jefe de la estacion desde que se
encontraba en el Hospital Civil viejo. El jefe de la unidad de transplante de médula 6sea
es el Dr. Oscar. El piso tiene un médico encargado que a su vez organiza a internos,
residentes y estudiantes. En la parte de consulta externa hay varios doctores
encargados. En un pase de visita al cual me invitaron pude vislumbrar varias de estas
tensiones, que derivan de los cargos y funciones de cada quien y codmo puede esto
repercutir en su relacién con los pacientes.

La junta se realiza cada manana de 9 a 11 hrs., los doctores (internos, residentes)
enfermeras, la psicéloga y dos veces por semana con la Dra. de cuidados paliativos y

Juanita, la encargada de servicio social.

Las enfermeras traen los expedientes de los pacientes que les asignaron y de esta manera las
imvolucran y cruzan la informacion de ellas, sus observaciones sobre los signos vitales con la de los
médicos. Una de las enfermeras pregunta sobre una quimioterapia que no ha llegado de uno de los
niftos y me doy cuenta que ellas son las que son el enlace con el surtido de medicamentos y
tratamientos. Revisan nifio por nifo, recorriendo brevemente su historial de su enfermedad. Lo gue se

vislumbra en la mayoria de los casos son diagndsticos equivocados fuera del hospital, con pediatras o
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en centros de salud muy poco preparados o por falta de dinero los familiares no pudieron hacer los
andlisis necesarios para llegar a un diagndstico adecuado.

En la mayoria de los casos ya han estado los nisios en otros hospitales (p.¢j. en Zoquipan) en donde
ya no supieron mds y los mandaron al Hospital Civil.

Se toca en varios casos la necesidad de involucrar a psicologia para informar a los papds de la
enfermedad y la gravedad del paciente.

Se comentan los gastos de cada tratamiento.

Genoveva va a entrar en el tercer ciclo de quimioterapia. El ciclo de quimio le cuesta al gobierno
45,000 y comentan que hay que valorar la aplicacion de ciertos tratamientos segin el estado del
nino.

Llega el Dr. Fernando, la mayoria de los doctores y enfermeras lo estiman mucho por ser muy
humano y por apoyar a los nirios incondicionalmente.

Empiezan a discutir sobre los subsidios a través de ONG'.

Al parecer Juanita es la persona clave la que consigne ayuda para familias que no tienen solvencia
econdmica. Ella los evaliia al verlos, al hablar con ellos. Muchos consignen el Seguro Popular, pero en
minchos casos no es suficiente para financiar todos los tratamientos y estudios.

Consultan en muchos casos a Juanita como ve ella a la familia y le piden que consiga los subsidios
suficientes. Se nota que tiene mucho peso en ciertas decisiones sobre tratamientos en los ninios.

Liuis Gerardo (2asios) llegd con neumonia hace cuatro dias y parece que ya es la segunda ocasion de
que le da, cnando lo mandan a casa.

Parece que ya lleva dos dias sin fiebre y el Dr. Fernando opina que hay que darlo de alta.
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La Dra. responsable del nisio, opina que es peligroso en mandarlo a casa por lo que ha sucedido en
repetidas ocasiones con el ninio y en seguida dice el Dr. Fernando, valorando el asunto financiero, que
cada dia de un nino les cuesta §7,000 y que hay que evaluar si es costeable mantener a un niio una
noche mads en el hospital si ya no presenta situacion de riesgo (sin embargo al aparecer hay diferentes
apreciaciones sobre una situacion de riesgo).
E! Dr. Fernando apela a servicio social que midan la situacion economica de la familia y negocian
que el ninio se quede una noche mds.
Sale el tema sobre el comportamiento de ciertos papds en cuanto a su relacion con servicio social.
Algunos papas que no quieren pagar, se ponen groseros y protagonizan la enfermedad de sus hijos.
Juanita reporta que tiene que soportar a los papds.
E/ Dr. Fernando interviene:
“Nuestra mision primera es cuidar a los ninios, a nosotros nos importan los ninos, tenenos
afectividad hacia los nisios, no nos deben de importar los papds. Sin embargo se cambia la
actitud cuando se logra que se vuelva a integrar al nifio a su familia.
Hay gue luchar por superar la vocacion, el compromiso y la entrega.
Manejamos muchas cosas de emocion, muchas sitnaciones afectivas fuertes de depresion,
estamos en contacto con muchas situaciones extremas (la muerte, pérdida de miembros del
cuerpo).
Tenemos mucho aqui, aqui tenemos la oportunidad de ver a Dios. 1 emos como se van y
vemos conmo se recuperan para siempre. Es un servicio muy pasional, todos hemos lorado, hay

mncho compromiso. Somos un equipo en el piso 7 como no hay demds en el hospital”.
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En esta escena se vislumbran puestos, ocupaciones, responsabilidades y poderes. Los
internos y residentes que tienen un contacto mas cercano con los nifios estdn mas
alejados de la problematica financiera de la estacién y a su vez estan mas involucrados
sentimentalmente. El jefe de la estacion presenta un discurso doble. Por un lado,
declara su preocupacion por el cumplimiento financiero, por conseguir ayuda a traves
de ONG’s o la iniciativa privada, que va por encima de la preocupacion humanitaria de
sus colegas subalternos. Por el otro lado declara su postura humanitaria, con la que le
quiere dar un énfasis asistencial, religioso y ético a la actitud a toda practica meédica de
la estacion.

Lo que se visibiliza en su discurso es un trasfondo de grandes problemas financieros
que tiene el hospital y en el cual también los médicos son llamados a colaborar. Al
aparecer sigue siendo una realidad triste de las politicas publicas en cuanto a la
legislacion de recursos para la salud publica, que permea hasta el dltimo rincén las
condiciones y relaciones entre pacientes y médicos.

En una cita de Foucault®® podemos encontrar preocupaciones parecidas, sin embargo
datan del afio 1954, presentando una peticion hecha al poder legislativo del Gobierno
francés para que se creara un comité “de los hospitales, y de las casas de arresto” que
tendria competencia general para los establecimientos hospitalarios, las prisiones, el
vagabundeo y las epidemias”.?® Desde entonces se desdibuja el papel que
desempefian los médicos y su lugar de poder que se les asigna. La atencién médica

esta relacionada directamente con la atencion a pobres:

% FOUCAULT MICHEL (2001).
% Ibidem, p.67-68.
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“Correlativamente, el médico empieza a desempafar un papel decisivo en la
organizacion de los auxilios. En el grado social en que éstos se distribuyen, debe
ser agente detector de las necesidades, y juez de la naturaleza y del grado de la
ayuda que es preciso aportar. La decentralizacion de los medios de asistencia
autoriza una medicalizacion de su ejercicio. Se reconoce en ello una idea
familiar a Cabanis, la del medico-magistrado; a él debe confiar la ciudad “la vida

de los hombres”, en vez de “dejarla a la merced de los farsantes...”®’

Ademas de su papel de técnico de la medicina, tiene un papel econdémico en la
reparticiéon de los auxilios, un papel moral y casi juridico en la atribucion de éstos; helo
aqui convertido en el “vigilante de la moral, como de la salud publica”. El espacio
hospital se convierte en un espacio reglamentado apto para procesos de observaciéon
(aqui se ve la analogia con las estructuras carcelarias presentadas por Foucault), de
separacion y de proteccion.

Testimonios de los médicos (de puestos superiores) y diputados actuales (en el
apartado anterior presentado) aclaran que hasta la fecha sigue siendo una lucha de
asignar presupuestos en la camara de Diputados para la salud publica, para hacer
viable el derecho declarado, que este hospital brinde servicios a los mas pobres de

manera digna y gratuita.

8 Ibid. p.67-68.
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Conclusiones

Para definir el sujeto médico, de una institucion publica se ha presentado un entramado
complejo de factores que componen el perfil basico de este sujeto. La trayectoria
histérica de la formacién médica sustenta sus raices tan profundas del discurso médico
vinculado desde sus inicios con la investigaciéon y la busqueda a la legitimizacién a
través de datos comprobables y visibles, que le han dado socialmente un poder
simbdlico. Gran parte de su préactica esta ubicada en la asistencia publica, lo que la
somete a diferentes mecanismos que inciden en su quehacer y principalmente en su
relacion con los pacientes. Su servicio, por un lado, es un derecho declarado para los
pacientes, para la poblacién de recursos mas carentes y, por el otro lado, la calidad del
servicio y su viabilidad [econédmicamente] dependen de instancias politicas y la
sociedad privada.

Los malos manejos en cuanto a la legislacion de derechos y recursos para estas
instituciones se han confiado en gran parte (y desde hace mucho) en la larga historia
de los mecanismos de la asistencia social que se han desarrollado desde el siglo XVl
en México. Estos mecanismos de asistencia social han generado redes fuertes de
apoyo por parte de la iniciativa privada y organizaciones no gubernamentales en las
cuales en sus estructuras organizacionales desde entonces estan entrelazados
personajes de niveles sociales altos (relativos a personajes politicos y miembros de
familias poderosas de la sociedad) que a su vez han generado construcciones sociales
de significado alrededor de su servicio asistencial. La imagen que se ha formado es,
que la asistencia social descansa mucho en los apoyos generados como fue

mencionado arriba.
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Regresando a los médicos, se observa que parte de las actividades de los médicos
consiste en la lucha por conseguir subsidios para poder hacer viable la atencién a los
pacientes. Subsidios que posibilitan la necesaria cantidad de médicos y su continua
capacitacion y que aseguran los tratamientos y medicamentos.

Este es el trasfondo que configura la practica médica y se suma a ella otro nivel de
entramados complejos. La practica médica se ha llevado cada vez mas a niveles de
especializacion lo que repercute en la dimension de su mirada a la hora del contacto en
este caso con los nifios. Ahora se necesitan el coro de miradas para poder formarse
una opinién sobre el padecimiento, cada vez mas se aleja el médico del sujeto y sus
condicionantes contextuales y sociales y del suceso en si de lo que significa para él y
sus familias la enfermedad esta siendo atendido de manera desagregada. Los
encuentros estan marcados por condiciones desequilibradas entre los nifios y los
médicos que pese a lo que pese estan ejerciendo dentro de su marco de poder médico
gue se les ha adjudicado historica y socialmente. El poder de los médicos esta
conformado por varias capas, unas visibles otras invisibles, pero que juntas conforman
una plataforma sélida con un sustento histdrico desde la apariciéon de las clinicas.
Desde que existe la humanidad existen los sufrimientos y el sufrimiento en si ha
atravesado todas las transformaciones sociales y culturales y su caracter natural —
como lo llama Foucault— se ha ido perdiendo por su separacion de su sentido social
inicial. El sufrimiento, antes parte esencial de la vida y de su aparato de significados se
ha ido aislando de su seno familiar y se ha depositado en los hospitales. Este es un
hecho fundamental que ha ido configurando de manera esencial la practica médica. El
médico ha ido sustituyendo este vinculo familiar sin adoptar sus virtudes en cuanto a

una sensibilizacion de su mirada. Su mirada se diversific6 y se parceldé en pares de
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muchos 0jos que a su vez necesitarian todo un aparato de voluntades, mecanismos y

reglamentaciones para poder volver a unir sus visiones.

LAS ENFERMERAS

la fuerza controladora

Dentro del campo de la atencién a los nifios, las enfermeras y enfermeros juegan un
papel regulador dentro del espacio hospitalario. Desde su formacion dentro del campo
médico, su posicion en el organigrama del hospital esta ubicada inmediatamente por
debajo de los médicos. Ellos son los que ejercen, aplican y llevan a cabo, bajo las
estrictas instrucciones de los médicos, los tratamientos y procedimientos que requieren
los pacientes, de modo que se podria considerar cOmo ejercen una especie de
extension de poder de los médicos, sin llegar a tener la autoridad para tomar otras

decisiones fuera del marco de la atencién de enfermeria.
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El espacio que tienen asignado en la estacion hace patente su funcion en este sentido.
Un mostrador central en forma circular permite la visibilidad hacia toda direccion, de
modo que no se les escapa ningun detalle. Al mismo tiempo, delimita su campo de
accion y de dominio. Desde alli se ordenan los tratamientos, desde alli se decide quién
atiende a quién, por alli pasa toda informacion y desde alli se sanciona cualquier acto.
Finalmente son ellos quienes tienen el mayor contacto con los nifios, pero sin la
autoridad de hacer diagndsticos o proceder con algun tratamiento sin la autorizacion de
los médicos.

En los pases de visita se les toma en cuenta, pero solamente por su mision de observar
y darle seguimiento a los sintomas visibles del paciente. Tienen la responsabilidad de
gue se lleven a cabo las terapias indicadas por los médicos y estan encargados del
surtido de los medicamentos y tratamientos. Sin embargo son temidos sobre todo por
los nifios: los que relacionan directamente con procedimientos dolorosos y muchas
veces su falta de sensibilidad hacia los momentos dolorosos cruciales es reclamada

arduamente por los nifios y sus familiares.

La mama de Angel” empieza a contarme de sus experiencias en las primeras horas en que viene a la
guimio con su chiguito de 11 meses. Dice que es el mayor sufrimiento ver como las enfermeras
canalizan a su bijo: “hay una que los pica hasta 7 veces para encontrar la venita. Otras lo dejan

después de dos intentos. Uno se siente muy impotente”.

8 Aqui contintio con la crénica de Angel para ilustrar la relacién paciente enfermeras.
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Habria que aclarar que la canalizacion de un catéter es muy dificil en un nifio, ya que
tiene sus venas muy delgadas y muchas veces no son visibles en la superficie de la
piel. A esta dificultad se suma que la mayoria de los nifios tienen bajo peso y eso
dificulta ain més el procedimiento. Los lugares mas frecuentes para canalizarlos son
las manos, los pies o la parte superior del pecho. Normalmente tratan de hacerlo en la
sala donde estan las camas de los nifios. Las mamas sujetan a los nifios y les dicen
qgue no les va a doler o la enfermera les dice que es s6lo “el piquete de un mosco”.
Obviamente ningun nifio le cree ni a su mama ni a la enfermera. Luego del quinto
intento por encontrar una vena sin usar anestesia local, los nifios estan en la agonia del
dolor. Es hasta ese momento, ante el escenario nervioso de los otros nifios
espectadores, que los llevan al “cuarto de curacion”. Alli sigue el martirio: a veces los

sujetan entre varias personas para que no se muevan... pero a puerta cerrada.

Josesito (de tres arios) me ensenia su paleta y le pregunto si estd rica. Me responde que si, pero que pica
feo y empieza a lorary le tengo que asegurar que yo no pico a los nipios.

La mayoria de los nifios después de estos eventos quedan con mucho enojo y arrojan cosas a los que
quieren hablar con ellos. Inditilmente, se quedan con una paleta en la mano y los cachetes mojados por
todas las lagrimas derramadas. Ante este panorama, las enfermeras muchas veces no tienen paciencia.

Le reclaman al niio por qué ya no la quieren sélo porgue lo tuvo gue picar.

En sintesis, las enfermeras no son queridas por los nifios ni por los papas. Esta
sensacion se incrementa cuando algunos nifios estan en ayuno para que les hagan

algun analisis, y los enfermeros casi siempre los dejan esperar hasta medio dia para
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aplicar el tratamiento prometido (no he podido descubrir porqué). La espera es larga
cuando un nifio tiene hambre y hay que esperar hasta medio dia. Esto genera muchas
criticas por parte de los padres, sobre todo los de nifios chiquitos y bebés, ya que su
llanto de tres o cuatro horas es una pesadilla para toda la sala y la estacion.

Las enfermeras dan las instrucciones para la peticion de medicamentos y otros
insumos. La jefa de las enfermeras en turno es la responsable de que se lleven a cabo
estas peticiones. A veces la confusién se incrementa porque se discute lo que ellas
indicarian al paciente y lo que ordena el doctor y esto genera confusion entre los
pacientes. En otras ocasiones, entran en complicidad con los familiares. Les han tenido
gue llamar la atencién para ser mas discretas.

La psicologa comenta que ha habido situaciones en las cuales las enfermeras no
tienen mucha paciencia, sobre todo con nifios que llevan mucho tiempo hospitalizados
y que estan cansados de toda la rutina del hospital. Pero también ha sucedido que las
enfermeras solicitan a la psicologa para consultarla sobre situaciones especiales. Hubo
una ocasion en que, por el descuido de una enfermera al cambiar un medicamento por
otro, una nifia estuvo al borde de la muerte. Esa noche, la comunidad de la sala ayudé
a revivirla hasta que finalmente aparecié un médico para controlar la situacion. Esta
enfermera no regreso al hospital después de este evento, pero la desconfianza hacia
las enfermeras ha aumentado desde entonces: los padres pasan mas tiempo en vela a
un lado de la cama de sus hijos por las noches. Es cuando mas alerta estan de cada

movimiento y accion de las enfermeras.

JUANITA
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la mirada calificadora, sancionadora

Juanita, la encargada de servicio social, es una de las personas claves y mas
poderosas de la estacion oncologia infantil. Ella es el enlace con ONG's, la iniciativa
privada y donadores individuales. De Juanita depende a diario de donde se consiguen
subsidios que no han llegado por la via institucional para financiar operaciones,
prétesis, quimioterapias, catéteres y la misma estancia en el hospital de algunos
pacientes. Es ella la que decide en primer instancia a quién se le da el subsidio, o por
lo menos su opinidbn pesa mucho a la hora de asignar ayuda a los pacientes. Ella
también es el enlace para el Seguro Popular, que en muchas ocasiones resuelve hasta
el traslado de los pacientes de ciudad a ciudad.

Su presencia es indispensable en los pases de visita cuando la situacion financiera de
la estacion es parte de la discusion entre doctores y enfermeras y su apoyo posibilita
muchos tratamientos. Ella se encuentra en la encrucijada entre, por un lado, la
situacion precaria de la estacion y los reclamos de los padres —muchas veces muy
desagradables— por sus derecho de ser atendidos de manera gratuita y, por el otro, el
discurso del Dr. Fernando —jefe de la estacion—, que aboga por postura (mas
humana) en la cual hay que distanciarse de los familiares para ver realmente las
necesidades del nifio. En estas situaciones entra su mision de evaluar los casos de
manera no partidaria; tarea dificil ante la presencia diaria de los sujetos implicados.

Sin embargo, Juanita no me permitid, durante mi tiempo de estancia, el contacto directo
con ella. Percibi durante esos dias que su campo de accibn es muy hermético y
solamente pocos pueden tener un acceso directo a ella. Esto genera respeto y temor

hacia ella. Muchos papas me han comentado que no se atreven preguntarle sobre
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posibles ayudas, que les da pena, o que se cansaron de esperarla horas para que sean
atendidos. Los familiares que logran un acercamiento a ella a través de psicologia son

mejor atendidos, como si la evaluacién por parte de psicologia le diera mas sustento y

justificacion al caso.

- 118 -



Capitulo IV

LAS FUERZAS DE PODER

lo inevitable en momentos de fragilidad

Toda relacion, sobre todo cuando se trata de relaciones desiguales, pone en juego
fuerzas de poder. Estas a su vez estan determinadas por un tejido complejo de
configuraciones histéricas y culturales. Un nivel de estas configuraciones se entiende
por las condicionantes historicas que han ido moldeando y determinando posiciones de
poder; otro nivel se articula alrededor de los roles que adquieren o se les asigna a los
actores en el momento de sus encuentros, segun su pertenencia —en el contexto
concreto— y sus competencias. Una de las facetas de esta investigacion tiene como
objetivo descubrir como se colocan los nifios ante las situaciones de poder en el piso 7
y como influye esto en su interaccion con las personas que los atienen. Para esto es
necesario hacer un breve recuento de las configuraciones actuales en cuanto a los
actores del piso 7, oncologia infantil, del Hospital Civil Nuevo.

La poblacién de nifios estd conformada generalmente por nifios de diferentes edades.
Aproximadamente 24 niflos se encuentran en las salas normales, un 20% son nifios
pequefios, de pocos meses de edad hasta 2 afios. Otro 20% son jévenes desde 11 a
17 anos y el resto son nifias y nifios de 3 a 10 afios. Otra parte esencial del escenario
de la estacion de oncologia infantil es un grupo grande de personas que atienden a los

nifios en todos niveles. Para poder entender las fuerzas que estan operando alli, hay
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gue desentraiar el entramado de personas, puestos, responsabilidades, asignaciones,
actividades y proyectos que cada uno de éstos desempefian.

La jerarquia de la estacion de oncologia infantil esta constituida de la siguiente manera:
El jefe de la estacion es el Dr. Fernando. El Dr. Oscar esta encargado de la Unidad de
Transplante de Médula Osea. Hay un médico encargado de la estacién. Existen
ademas varios residentes e internos a los que les asignan varios pacientes y que rotan
de semana a semana. Estos a su vez coordinan a los residentes y los residentes a los
estudiantes. Normalmente los residentes estdn encargados de las visitas matutinas a
los pacientes, sin embargo hay dias en los que también tanto el Dr. Fernando como el
Dr. Oscar se encargan de esto. Ellos tienen muchas funciones administrativas y
organizativas, decisiones sobre los financiamientos de los tratamientos del Hospital y
encargos como funcionarios y académicos del Hospital.

En enfermeria hay una jefa de enfermeras que es apoyada por hasta 6 enfermeras
(més mujeres que hombres). La jefa de enfermeras es responsable de las peticiones de
medicamentos y tratamientos. Se le asigna a cada enfermera una cierta cantidad de
pacientes por atender y su responsabilidad es la observacion del paciente en cuanto a
signos vitales, administracion de medicamentos. A ellas se les pide en primera
instancia el informe sobre el paciente en el pase de visita. Al observar las acciones de
las enfermeras se percibe que son muy independientes. Siguen las 6rdenes e
instrucciones de los médicos cada una a su modo. Su relacion con los nifios esta
marcada en su mayoria por tratamientos que causan dolor. Sobre todo la canalizacién
de catéteres es lo que mas temen, inyecciones y tomas de sangre. Como ya se
menciono, este proceso es complejo y doloroso, y muchas veces los nifios de las otras

camas se ponen también muy nerviosos y si le va mal al nifio atendido, lo llevan al

- 120 -



cuarto de canalizacién, que estd ubicado enfrente del domino de las enfermeras. De
esta manera las enfermeras son mas temidas por los nifios que los doctores, por su
funcion que tienen en aplicar lo que sea necesario y muchas veces por su actitud.
Frente al area de enfermeria estd psicologia, un taller-consultorio que es coordinado
por una psicologa responsable para la estacion. Ella tiene 4 estudiantes de psicologia
bajo su mando en calidad de servicio social. Antes (durante el segundo momento aqui
expuesto) la psicéloga de la estacion, que pertenece al departamento de psicologia del
Hospital Civil Nuevo, atendia solamente con el apoyo de sus ayudantes de servicio
social a los pacientes y sus familiares. Su espacio esta ubicado en el centro de la
estacién y es un lugar ladico para los nifios. La coordinaciéon con los médicos y las
enfermeras desde entonces tenia su dindmica y las fronteras disciplinares estaban
claramente establecidas. Se sentia que, hasta con alivio para los médicos, les pasaban
las tareas dificiles emocionales a los psicélogos.

La comodidad del espacio fisico con el que cuenta psicologia en la estacién permitia
generar un espacio de mediacién entre médicos, pacientes y familiares. Practicamente
todas las situaciones que requerian mediacion para los pacientes pasaban —y
todavia— por este consultorio. El area de psicologia esta encargada de acompafiar a
los nifios y sus familiares en el proceso, desde su recepcién hasta su despedida de la
estacion de oncologia infantil. Esto implica el acompafiamiento al momento de notificar
la enfermedad al nifio y a sus papas y el seguimiento durante la estancia del nifio en su
propio proceso y el de sus familiares. Se generan expedientes sobre cada nifio y su
proceso familiar, ya que en la mayoria de los casos los nifios se quedan inicialmente
varios dias y regresan ciclicamente cada vez que les toca la aplicacion sobre todo de la

guimioterapia. En casos de fase terminal, psicologia sigue el proceso y la decisién de
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aplicar terapias se toma por unanimidad entre los médicos y psicologia. Tanto los
familiares como los nifios tienen claridad sobre las personas de contacto, cuyas
funciones estan muy definidas. Una de las tareas es la participacion de las noticias
duras, dificiles, decisivas en cuanto al estado de enfermedad y su futuro. Estas las
comunica la psicéloga responsable adscrita a la estacion, a veces en presencia del
médico responsable.

El trabajo de seguimiento y de observacion a través de juegos, actividades y
manualidades esta a cargo de las estudiantes de psicologia durante todas las
mafanas. Cada cuatro meses cambian de equipo, lo que posibilita una cierta
estabilidad en cuanto a las relaciones que se logran establecer con los nifios. A los
nifios les gusta que les visiten las estudiantes de psicologia en las mafianas. Cada nifio
puede escoger una actividad recreativa, como una manualidad, lectura, juegos, una
pelicula y —muy cotizado entre los muchachos— el gameboy. A los nifilos que no
tienen mucha movilidad les ayudan en sus labores y aprovechan para platicar con ellos.
De esta manera se enteran de las angustias de los nifios y en la mayoria de los casos
logran relajarlos aunque sea por un momento.

Desde hace varias semanas se inaugur0 la parte pediatrica de cuidados paliativos. La
doctora responsable es una médica joven, con una formacién especializada en
cuidados paliativos en Espafia que revela una vez mas el campo tan nuevo que existe
en cuidados paliativos en México y sobre todo en su aplicacion en nifios.

Me dice que hay una gran diferencia entre cuidados paliativos en adultos y en nifios. La
primera generalmente se asocia a la ayuda a personas en fase terminal. Sin embargo
en cuidados paliativos pediatricos en su mayor parte se trata de acompaniar a los nifios

en sus fases de dolor y se les dan herramientas de actuar cuando hay dolor, pero que
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Nno necesariamente tiene que estar relacionado con la muerte. Parece que es uno de
sus retos lograr quitarle esta asociacion negativa a su trabajo. Su intervencién en la
estacion de oncologia infantil es nueva y externa. Ella pertenece a la oficina de
cuidados paliativos, ubicados en la planta baja del Hospital y desde alli le da
seguimiento a sus pacientes infantiles, no sélo en la estacion de oncologia infantil sino
también en las otras estaciones de pediatria en general.

La doctora quiere tener contacto con todos los nifios de la estacién de oncologia infantil
para que la conozcan, aunque no todos realmente llegan a necesitar cuidados
paliativos. Como normalmente el departamento de psicologia le habia dado el
seguimiento a todos los nifios y sus familiares porque ellos realmente estan en contacto
con ellos todos los dias y se dan cuenta de los procesos y situaciones limite, ahora
psicologia siente que se duplican las atenciones que son su responsabilidad y que
ademas no existe coordinacién con el otro departamento. Cuidados paliativos, por su
lado, necesariamente tiene que intervenir en el campo de la psicologia, que es parte
esencial de su campo de accidn, pero no logran una coordinacion con el departamento
de psicologia. Es mas, psicologia se siente desplazada y los nifios y sus familiares se
sienten confundidos.

No estan bien trazados los limites y los acuerdos tomados no son respetados. Parece
gue ya se organizaron varias juntas en las cuales se ponen sobre la mesa las tensiones
y conflictos presentados, pero sin mucha respuesta en la realidad operativa de la
estacion. Se percibe que también algunos doctores se agrupan para menoscabar el
trabajo de cuidados paliativos, ya que se ve tambaleado el equilibrio del trabajo

interdisciplinario que habian logrado antes. No est4d funcionando el trabajo
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interdisciplinario en equipo con cuidados paliativos. Se traslapan las areas disciplinarias
y las atribuciones, lo que resulta en acciones no coordinadas.

Me comenta la psicéloga que varios papas se han quejado con ella sobre cuidados
paliativos. Parece que el punto crucial es que la doctora asignada en varias ocasiones
les ha adelantando la noticia a los papas de que su hijo se encuentra en fase terminal.
En varias de estas ocasiones resultd no ser un caso terminal y psicologia reclama
estos procedimientos, poniendo como ejemplo el seguimiento que se le ha dado a los
pacientes a quienes se les ha participado informacion hasta que su situacion sea
completamente comprobable y en consenso entre doctores, analisis y reaccion del
paciente. La psicéloga opina que de esta manera se establece mas confianza con los
papas, mas cooperacion en todos los procesos y no se les altera con noticias no
comprobadas.

Lo que se hace evidente es que existen problemas de integracion, alteraciéon de rutinas
y practicas anteriores, imposicion de procedimientos no consensuados y falta de
trabajo interdisciplinario. Todo ello altera la vida en la estacion actualmente. Otro efecto
gue se esta viendo es, que con la inclusiéon oficial de cuidados paliativos, se ve la
intencién en ofrecer servicios cada vez mas especializados y parcelados.

Juanita, la encargada de servicio social, es una de las personas clave en el piso 7 y su
importancia es conocida por todos a las pocas horas de llegar. Todos tratan de tener
buenas relaciones con ella; sobre todo los papas son los que establecen este vinculo.
De ese vinculo depende muchas veces la vida de los nifios.

Toflita estd encargada de la limpieza. Es una sefiora de 50 afios, muy sociable que
sirve muchas veces de enlace entre las enfermeras y los papads para conseguir

materiales basicos como jabén de tocador, toallas para secar las manos, pafales,
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sdbanas limpias, etc. Hasta en situaciones de desesperacion ha sacado de apuro a
mamas que estan esperando con su hijo en ayunas y en brazos atados a sus aparatos,
no pueden preguntarles a las enfermeras cudnto mas tienen que esperar en esta
situacién. Tofita ayuda en cargar al bebé, va y pregunta a las enfermeras o
simplemente es compafiera para compartir las penas vividas o vistas. Tofita adquiere
el caracter de aliada: por un lado es parte de la institucién, tiene el mando sobre la
limpieza del lugar pero, por otro, no posee atribuciones acerca de algun tema médico.
De esta manera se establecen con mas familiaridad puentes de contacto entre ella y
los pacientes y sus familiares. Ella es la que mas contacto tiene con todos a diario,
conoce a la mayoria de los pacientes desde hace afios y facilmente se hace complice
de ellos. Tiene compasién con las mamas que estan solas con sus hijos, les ayuda en
problemas operativos con sus hijos (si quieren cambiar pafales, o banarlos por lo que
dependen de mas manos y brazos) y en ocasiones es mensajera, proveedora de
comida o mediadora con las enfermeras. Todas sus acciones las hace con mucha
discrecion por lo que es dificil percibir hasta qué grado esta reglamentada o delimitada
en sus acciones por la institucion.

Un caso en donde se ve otro incidente de las luchas de poder entre los representantes
de las diferentes disciplinas médicas presentes en la estacion de los nifios es el caso

de Hugo:

Todavia esta Hugo, su mama esti luchando con su sordera mas que él. Ella trata de traducir cerca
de su oido los mensajes de los demds a gritos y seiias. Las quimioterapias y otros medicamentos

provocaron que perdiera la audicion.
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Hugo tiene una mirada linda y profunda, que cuenta de todo lo que esta soriando. Su pierna derecha
esti invadida de tumores y Hugo estd a un dia de gue se la amputen. Tl dice que ya se la guiten —
su pierna—, que le da mucha lata y pregunta si luego le van a dar otra.

Su madre es una seiiora grande y Hugo es el noveno de sus hijos. La seniora estd mds aterrada por el
hecho de que hace pocas semanas cuidados paliativos le habian dado la noticia que su bijo tenia pocas
expectativas de vida. Asi, cualquier persona que parece querer darle alguna noticia adicional la pone
nerviosa_y mds el saber que su hijo va a perder una pierna. Ella no se ha hecho a la idea de que se la
van a quitar. Mientras tanto, ;Hugo estd pidiendo que se la quiten!

La seriora le pide a Dios que todo sea para bien, tiene nncho miedo en la cara. Teme mds porque la
operacion serd en el Hospital Civil 1iejo, donde no la dejan estar con él.

Cuando le ofrezco tomarle una foto a Hugo, el pequerio me pregunta si le tomaré fotos a su pierna.

3
.

Le digo “no... ati
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Hugo retira la sdbana que cubre su pierna; su mirada me dice todo, jasi que le tomo las fotos a todo

su cuerpo!

(Hoy, dos meses después de su amputacion, Hugo estd muy bien y tiene un buen

prondéstico de sobrevivencia).

Las luchas de poder y la falta de coordinacién entre las diferentes disciplinas
repercuten en diferentes niveles en la vida de los nifios y sus acompafiantes, sobre
todo en situaciones delicadas, como cuando se participa el diagndstico no consensado
entre los médicos de que un nifio pertenece a un estado de fase terminal. Esto provoca
reacciones fuertes tanto en los papas como en los nifios. Comunicar una noticia de
esta indole no es solamente un evento; hasta la fecha psicologia lo ha entendido como
un proceso de asimilacion en el cual ellos apoyan a los pacientes con sus familiares,
estableciendo poco a poco una relacion de confianza. Esta misma confianza en
muchos casos es determinante para lograr una continuidad en los tratamientos y para

gue los nifos regresen a sus futuros tratamientos.
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Cuidados paliativos apenas estd empezando con su servicio en la estacion de
oncologia infantil en el piso 7 con el apoyo institucional —respaldado ademas por el
discurso generado a través de las clinicas de dolor a nivel nacional que celebran sus
exitosas intervenciones con niflos en situaciones de dolor-. Se sienten que sus
atribuciones en cuanto a decisiones de medicacibn son en algunas situaciones
impuestas (respaldadas por su apoyo institucional), aisladas y no consensuadas con el
resto del cuerpo médico de la estacidén. No se esta respetando el trabajo en equipo que
habia existido hasta la fecha entre psicélogos y médicos. La repercusién puede ser
grave sobre todo cuando los desacuerdos afectan a decisiones en la medicacion de los
nifios para la atencion de su dolor.

Michel Foucault® analiza la relacién que se genera entre el cuerpo y mecanismos de

poder observados desde el siglo XVIII:

“Ha habido, en el curso de la edad clasica, todo un descubrimiento del cuerpo
como objeto y blanco de poder. Podrian encontrarse facilmente signos de esta
gran atencion dedicada entonces al cuerpo, al cuerpo que se manipula, al que
se da forma, que se educa, que obedece, que responde, que se vuelve habil o

cuyas fuerzas se manipulan®.

Aqui Foucault hace referencia al libro Hombre Maquina de La Mettrie, una teoria sobre

la educacion, sobre un cuerpo analizable, manipulable y dacil.

8 FOUCAULT MICHEL (2003), Vigilar y Castigar, Nacimiento de la prisién
% |bidem, p.140.
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... La disciplina aumenta las fuerzas del cuerpo (en términos econémicos de
utilidad) y disminuye esas mismas fuerzas (y términos politicos de obediencia).
En una palabra: disocia el poder del cuerpo; de una parte, hace de este poder
una “aptitud”, una “capacidad” que trata de aumentar, y cambia por otra parte la
energia, la potencia que de ello podria resultar, y la convierte en una relacién de

sujecion estricta”.™*

El tejido complejo de estructuras de poder desarrollado por parte de los médicos de
diferentes disciplinas, tiene como trasfondo el contexto espacial hospitalario, que
cuenta con sus indicios propios de poder. Foucault llama a esto un espacio
médicamente Util. En su tratado histérico nos relata que, en el Siglo XVIII, de este
espacio surgen disposiciones de vigilancia fiscal y econémica que preceden las
técnicas de la observacibn médica. Aparece el control sobre medicamentos, su
administracion, organizacién y registro de enfermos; aumentan los sistemas de
vigilancia hacia enfermedades contagiosas y, con el tiempo, se aumenta el aislamiento
y la individualizacién de los cuerpos, las enfermedades, los sintomas, las vidas y las
muertes.

A la actual situacion del hospital se suma la diversidad de doctores, especialistas y
ayudantes que tratan a los nifios desde diferentes disciplinas. Cada persona se esta
especializando en su campo de interés y de conocimiento, lo que exige mas esfuerzo
para lograr un trabajo consensuado e interdisciplinario.

Dada la situacion especial de los nifios, sobre todo cuando estdn en un estado

avanzado de enfermedad, su capacidad de relacionarse con muchas personas es

% bid., p. 142.

- 129 -



limitada. El efecto que surge es que cada vez se establecen menos vinculos
significativos directos con el personal y los nifios recurren mas a la mediacion a través
de sus papas. Existe frecuentemente confusién de a quién creerle —a los médicos,
residentes, psicélogos, personal de cuidados paliativos o enfermeras— cuando se
producen trastornos generados por la falta de coordinacion que, con frecuencia no es

posible atribuirla a alguien en especifico.
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Capitulo 7

La articulacién del dolor en los nifflos como centro

en sus relaciones con los demas.

Entre los nifios y los médicos, el fendmeno del dolor es una de las articulaciones mas
frecuentes que condiciona la interaccion comunicativa entre ellos. Al querer acercarme
al fenomeno “dolor” en los nifios con cancer, tuve que hacer un breve analisis sobre las
etapas de desarrollo del nifio y las consecuencias que tienen en su relacidon con el
dolor. En la estacién de oncologia infantil del Hospital Civil Nuevo hay una poblacién
infantil desde la edad de pocos meses hasta jovenes de 17 — 18 afios. Esto nos permite
dimensionar las dificultades ante las que se encuentran los médicos para hacer
diagnosticos acertados en cuanto a la atencion al dolor en los nifios y jovenes. Cada
etapa de desarrollo, desde la edad de bebé hasta los jovenes de 17 afos, se encuentra
en condiciones muy diferentes en cuanto a la concepcién de su propio cuerpo, la
relacion con los demas y su entorno.

En este capitulo se pretende ofrecer un espectro amplio para circunscribir los
fendmenos alrededor de la percepcion del dolor, con base en los ejes psicoanaliticos y

socioculturales relacionados al desarrollo biolégico, mental y fisico del nifio. En los
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aspectos psicoanaliticos me apego a una clasificacién de Norman Cameron® expuesta
en su libro Desarrollo y psicopatologia de la personalidad, en el cual presenta las

siguientes etapas de desarrollo de la personalidad en los nifios:

1. Lafase de dependencia oral (el primer afio)
a) Primer desarrollo perceptual (los dos o tres primeros meses)
b) Unidad simbidtica madre-hijo (los siguientes seis meses 0 mas)
2. La fase de afirmacion de si mismo y de control de esfinteres (mas o menos
segundo afo).
3. Lafase edipica (mas o menos entre el primer y quinto afio).
4. La fase de latencia (desde que termina la fase edipica hasta el undécimo y
duodécimo afio).

5. La adolescencia.®®

La primera fase de dependencia oral, que abarca el primer afio de vida de un nifio, se
divide en dos etapas que se traslapan. En la fase del desarrollo perceptual, la
experiencia perceptiva se va desarrollando en un proceso integrado al sistema nervioso
central, aumentando su organizacion funcional. En esta etapa se inicia un
funcionamiento interno, generalmente llamado funcionamiento mental y psiquico.* La
segunda etapa abarca los siguientes meses y se caracteriza por la unidad simbidtica

madre-hijo, fase en la cual se establecen a través de la dependencia con la madre los

92 CAMERON NORMAN (1982), Desarrollo y Psicopatologia de la Personalidad
93 .

Ibidem., p. 57.
% Ibid., p. 57.
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vinculos importantes entre ella y el nifio. El gran logro del infante en estos meses es

que

“desarrolla una madurez perceptual y adquiere una conducta adaptativa
suficiente, y que incorpora lo suficiente de su medio circulante, para volverse un
elemento activo y participante en la susodicha simbiosis. Dado que el infante
nada entiende de lo que se dice y es incapaz de hablar, sus medios de
comunicacion con la madre estan a niveles no verbales... Y mientras las
palabras nada le dicen al nifio, el contacto con el cuerpo materno, con el calor y
la suavidad de la madre, la cercania, su olor y la musica de su voz todo le

significan”.%

La fase de afirmacion de si mismo y de control de esfinteres (mas o0 menos segundo
afno) alberga la disolucion de la unidad simbidtica madre-nifio y termina cuando éste
entra a la fase edipica. En esta fase el nifio trata de independizarse como individuo
diferenciado con una identidad propia y, finalmente, con mas control sobre sus
funciones corporales. Parte esencial de esta etapa es el descubrimiento de poder tener
mas libertad al poder levantarse, caminar y correr. También se desarrolla el habla y la
capacidad de comprender lo que se le dice y “se aceleran en el nifio su integracion a la
unidad familiar y permite un enriquecimiento casi ilimitado del proceso segundario de la

organizacién del ego)®. En la fase edipica (entre el primer y quinto afio) se desarrollo

% Ibid., p. 74.
% Ibid., p. 89.
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la primera conciencia sobre la propia sexualidad y la condicion corporal, en esta etapa
es importante la identificacion y la relaciéon con los padres.

Entre los 11 y 12 afios, los nifios pasan a una fase llamada latencia, en la cual el nifo
pasa de su hogar a la comunidad con una confianza suficientemente desarrollada y con
habilidades motoras, perceptivas y sociales basicas. En esta fase la evolucion de la
reflexion logica es aproximadamente paralela, comienza cuando la latencia se inicia y
termina a la vez que él.

En la preadolescencia ocurren notables cambios hormonales y sociales sin que haya
mucho cambio biolégico. Surgen cambios en el comportamiento social, es frecuente
gue excluya al sexo opuesto y los nifios se expresan de manera opuesta a la de sus

padres.

“La necesidad de ser aprobado por su grupo de amigos es mas imperativa que
nunca”.

“La adolescencia abarca mas de una década de vida; durante la cual ocurren
cambios de suma importancia antes de llegarse a la culminacion representada
por la edad adulta — cambios en las funciones anatdémicas, fisioldgicas,
emocionales e intelectuales y cambios en las relaciones sociales... La

adolescencia es turbulenta e inestable”®’.

Los cambios fisicos en las mujeres suceden en lo general dos afios antes que en los
hombres. Esto no sélo provoca una mayor conciencia sobre el propio cuerpo, sino que

posibilita la experiencia directa de verse como objeto de atraccion sexual. En cambio

" bid., p. 115-116.
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en los muchachos *“actitudes vigorosas y arriesgadas los hace mostrar iniciativa y ser

activamente competitivos en su conducta, sus planes y orientaciones”.?®

La imagen corporal, laimagen del yo y los papeles sociales

La imagen corporal, como la entiende Cameron, es la representacion central de las
partes del cuerpo y del cuerpo como un todo. Participa en la representacion de la
imagen del yo y de los papeles sociales. Influye sobre lo que una persona hace o deja
de hacer —sobre sus actividades y opiniones—, quizds mas que la imagen realista de
su cuerpo. En la mayoria de los casos la imagen corporal no coincide con el cuerpo
gue otros ven o al que se ve en una fotografia. Al igual que la imagen corporal, como
nos expone Cameron, la imagen del yo tiene un aspecto social externo y otro privado
interno. Esas dos perspectivas interactian para producir la imagen o concepto del yo,
gue no se parece a ninguna de ellas y varia segun las circunstancias personales y
externas. Asi, aunque el crecimiento es prioritariamente un proceso organico, el
desarrollo psicobioldgico humano —como lo llama el psicoanalista Eric Ericsson— es
imposible sin las condiciones geograficas y socio-culturales en las que tiene lugar el
crecimiento.

En el caso de adolescentes enfermos de cancer, las posibles deformaciones externas
de algun miembro del cuerpo o la simple pérdida de pelo y de peso altera este
mecanismo de la construccién de la imagen corporal. La imagen interna ya no coincide
con el exterior, fuerzas no controlables dominan el espacio exterior y provocan en la

mayoria de los casos una fase regresiva o una reaccion hacia el aislamiento. La

% Ibid., p. 118.
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estructura de aceptacion e integracion social apenas construida se esta alterando o en
muchos casos destruyendo. Esto provoca en muchos casos estados de enojo, de
frustracion o de depresiéon que influyen negativamente en el fin de mejorar la
evaluacion de los dolores que sufren los pacientes y solamente pueden ser
comprendidos en su complejidad aqui demostrada.

En su libro La sociologia del cuerpo, Le Breton®® hace un anélisis antropolégico sobre
la construccién social del cuerpo, lo que podria esclarecer el segundo eje de los

factores socioculturales sobre la concepcion del cuerpo.

“El cuerpo, moldeado por el contexto social y cultural en el que se sumerge el
actor, es ese vector semantico por medio del cual se construye la evidencia de
la relacion con el mundo: actividades perceptivas, pero también la expresion de
los sentimientos, las convenciones de los ritos de interaccion, gestuales y
expresivos, la puesta en escena de la apariencia, los juegos sutiles de la
seducciodn, las técnicas corporales, el entrenamiento fisico, la relacién con el

sufrimiento y el dolor, etc.”.*%°

Hablando del cuerpo, el sujeto se ve en una encrucijada entre la dimensién biomédica y

la social. Y como nos afirma Le Breton®! :

% | E BRETON (2002)
190 1hidem, p. 118.
%% pid., p. 27.
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“el cuerpo esta construido socialmente, tanto en lo que se pone en juego en la
escena colectiva como en las teorias que explican su funcionamiento o en las

relaciones que mantiene con el hombre al que encarnan”.

Estan implicitas diferentes visiones del cuerpo que existen, sobre todo en pueblos
multiculturales como el mexicano. Aqui encontramos todavia visiones marcadas por
tradiciones populares en las cuales el cuerpo esta unido todavia al mundo y el cosmos.
En estas culturas hay todavia construcciones de significados colectivos que le dan
sentido a la imagen y apariencia (corporal) colectiva de sus integrantes. El recurrir a
curanderos y chamanes remite a la conexion cosmica de estas tradiciones. La vision
moderna (Le Breton, 2002) sobre el cuerpo en las sociedades occidentales simboliza
oficialmente el saber biomédico, a través de la anatomia y de la fisiologia y esta
basada en una vision individual de los sujetos. En esta concepcion del cuerpo, el
hombre aparece separado del cosmos, el cuerpo se vuelve la frontera de la persona
sentido como interruptor que marca los limites de la misma.

La ambigledad y la fugacidad del cuerpo como objeto de investigacion dificulta el
analisis porque depende de observaciones sensibles e intangibles que constan de un
tejido denso de significados que se han tejido alrededor de él. A la vez, este tejido esta
entramado por supuestos saberes medibles y tangibles que suceden en lugares
legitimos, como es en nuestro caso el espacio hospitalario. Y para afirmar esta, postura

Le Breton asegura:
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“...el cuerpo es el lugar y el tiempo en el que el mundo se hace hombre inmerso
en la singularidad de su historia personal, en un terreno social y cultural en el
gue abreva la simbdlica de su relacidon con los demas y con el mundo”.

Sin embargo, “La medicina y la biologia proponen un discurso sobre el cuerpo
humano en apariencia irrefutable, culturalmente legitimo. Pero ambas participan
de un saber de otro orden. Poseen un saber de alguna manera “oficial”, es decir,
con un objetivo de universalidad, que se ensefia en la Universidad y que

sostiene las practicas legitimas de la institucién médica o de la investigacion”.*%?

El monopolio sobre estas “verdades” estd en disputa por las medicinas basadas en

tradiciones populares variadas segun las culturas.

“La dimension corporal de la interaccion esta impregnada de una simbdlica
inherente a cada grupo social y se origina en una educacion informal,

impalpable, cuya eficacia podemos asegurar”.

Como esta parte del andlisis se basa en una vision antropoldgica del dolor, del cuerpo y
Sus sensaciones, esta disputa solamente se enuncia para aclarar el campo de los
sucesos y para poder problematizar la relacion que hay entre los nifios y los médicos,
ya que ambos se encuentran en los lados extremos de esta disputa. Como se
menciond anteriormente, muchos de los pacientes vienen de contextos rurales o de
ascendencia rural (o lo que se refiere a sus costumbres o creencias rurales ejercidos

en la ciudad) en los cuales el significado que se le adjudica al cuerpo es muy distinto

192 1pid., p. 35.
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que en el contexto hospitalario. Aqui, su cuerpo se vuelve un objeto de investigacion,
un objeto por vencer, un ente que oscila entre lo visible y lo invisible.

Parte esencial en la articulacion del dolor es la expresion de los sentimientos que
también son emanaciones sociales como las llama Le Breton. M. Mauss *°® citado por
le Breton dice: “No solamente el llanto, sino que todo tipo de expresiones oral (0
corporal) de los sentimientos, no son esencialmente un fendmeno exclusivamente
psicoldgico o fisiolégico, sino fendmenos sociales, marcados eminentemente con el
signo de la falta de espontaneidad y de la mas perfecta obligacion”.

Le Breton afirma que los sentimientos que experimentamos, asi como la manera en
que repercuten y se expresan fisicamente en nosotros, estan arraigados en normas
colectivas implicitas.’® No son espontaneos, sino que estan organizados ritualmente y
significan para los demas. Se inscriben en la cara, el cuerpo, los gestos, las posturas,
etc. El amor, la amistad, el sufrimiento, la humillacion, la alegria, la rabia, etc., no son
realidades en si, que puedan traspasarse indiferenciadamente de un grupo social a
otro. De esta manera, segun Le Breton, a pesar de muchos intentos en el campo de
las investigaciones etoldgicas o de las ciencias bioldgicas, no es posible mostrar una
universalidad en la expresion de las emociones. El dolor constituye un ejemplo

significativo en este campo.

“La actitud del actor frente al dolor e, inclusive, el umbral de dolor ante el que
éste reacciona, estan ligados al tejido social y cultural en el que éste reacciona,

estan ligados al tejido social y cultural en el que se inserta con su vision del

103 M. MAUSS, “L’expression obligatoire des sentiments”, Essais de sociologie, Paris, Minuit, 1968-1969.

1% pid., p. 54.
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mundo, sus creencias religiosas, es decir, la manera en que se sitda frente a su

comunidad de pertinencia”.'®

Y Le Breton cita a René Leriche :

“El dolor (...) no es un simple hecho producto del flujo nervioso que corre de
una manera determinada por el nervio. Es el resultado de un conflicto entre un

estimulo y el individuo por completo”.'%®

Y para que un actor exprese sus sentimientos, éstos deberian provenir de algun
repertorio cultural de su grupo. Aqui se trata de descubrir este difuso saber —como lo

7

llama Norbert Elias'®’ citado por Le Breton-- que atraviesa las manifestaciones

afectivas de los actores y proporcionar evidencia sobre el vinculo social por compartir
un hecho simbdlico, que cada actor traduce con su propio estilo, pero en un area de

reconocimiento mutuo cultural.

Alejandra’® esti muy mal, tiene 5 dias que no ha comido. La quimio hizo reaccion fuerte y su
sistema inmunoldgico esta muy debil; estd invadida de bacterias y hongos y su estimago no funciona.
Tiene fiebre muy seguido y estd enojada, quiere quitarse los aparatos. 1e duele la panza. Los papds

la rodean, la voltean, no tolera que la toquen. Quiere que le quiten el oxigeno que le proporcionan dos

195 pid., p. 54.

1% pid., p. 55.

W7 ELIAS NORBERT, “Human beings and their emotions”, en M. Featherstone et al., The body: social process
and cultural theory, Londres, Sage, 1991.

198 Retomo el caso de Alejandra para ilustrar la construccion simbélica en cuanto a los espacios por
parte de los sujetos.
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tubos en la nariz. Se acerca la doctora —muy amablemente— y empieza a lorar, mueve rdapido su
cabeza de un lado a otro. La doctora comenta algunos detalles del estado de Alejandra frente de ella y
esto hace que la nifia se ponga nerviosa. Entonces, la doctora pide que los papds vayan con ella al
pasillo para seguir hablando. Alejandra empieza a lorar y entra en panico. La doctora les dice a los
papas que la tienen que cambiar a aislados. La mamiai empieza a lorar. Les explica que Alejandra
estd en un estado muy vulnerable a cualquier virus y bacteria y que es mejor que pase unos dias en
aislados. Los papas estin consternados.

Los demads padres (en su mayoria mamas) estan al tanto de la pldtica. Sus miradas reflejan
preocupacion: todos saben lo que significa estar trasladados a “aislados”. Pocos salen de alli. Alli
realmente los papds, y mis los ninios, estan aislados. Solamente los médicos y las enfermeras pueden
entrar, el lugar estd rodeado de imaginarios alvededor de la muerte.

En cuanto la doctora se va se acercan las mamds, brindando consuelo y ofreciendo bendiciones y regos
para ellos. La mama de Alejandra se suelta Horando y hace priblico su pavor de que su hija no va a
salir de alli. La noticia le higo ver la gravedad de su bija, hecho que no ha querido asimilar hasta la
fecha. La decision de la doctora la confronto con la realidad médica que no ha querido o podido
comprender.

Una compasiera de cuarto la abraza y trata de tranguilizarla. El padre de Alejandra carga su hija
con todo el enramado de tubos y mangueras atravesando el largo pasillo hasta el otro lado, tan temido
por todos. E silencio y la compasion de los demas lo acomparian.

Son significados no expresados, se siente y se entiende sin hablarlo. La seiora consoladora acompana

a la mama de Alejandra con el rosario en la mano y bolsas con las pertenencias de la familia.
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La condicién espacial del lugar y las funciones que se atribuyen a éstos, adquieren
significados a través de sus usuarios. La préactica del lugar y la secuencia de los
sucesos (en lo que se refiere al desarrollo de la enfermedad en ciertos grados de
avance) le imprimen significados que se entienden en la comunidad temporal entre los

° escriben en su libro:

usuarios de la estacion. Para esto Berger y Luckman®®
“La integracion de la muerte dentro de la suma realidad de la existencia social
adquiere, por lo tanto, importancia primordial para cualquier orden institucional.
Esta legitimacion de la muerte constituye, en consecuencia, uno de los frutos
mas importantes de los universos simbdlicos, y el hecho de que se realice
recurriendo 0 no a interpretaciones mitoldgicas, religiosas o metafisicas de la
realidad, no es aqui cuestion esencial... Todas las legitimaciones de la muerte
deben cumplir la misma tarea esencial: capacitar al individuo para seguir
viviendo en sociedad después de la muerte de otros significantes y anticipar su
propia muerte con un terror que, al menos, se halla suficientemente mitigado
como para no paralizar la realizacion continua de las rutinas de la vida

cotidiana”.1°

La situacion especial de la enfermedad del cancer conlleva, en la mayoria de los casos,
signos visibles de descomposicion, de deformaciones o de mutilacion de partes del

cuerpo; los enfermos se vuelven extrafios y el estigma social funciona con mas o

199 BERGER Y LUCKMAN (2001), La construccion social de la realidad.
19 pidem, p. 131.
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menos evidencia segun el grado de visibilidad de la discapacidad. La sociedad crea
mecanismos de representaciones Yy rituales para “rendirles su importancia” en eventos
acotados a los no incluidos, a los incbmodos, para poderlos “integrar” de manera
temporal. De esta manera se le adjudica un significado social sobre todo el de “ayudar
a los que lo necesitan”. Lo paraddjico es que muchas veces solamente a través de
estos eventos beneficiarios se logran condiciones de vida mejores —aunque sea de
manera eventual— y se hace palpable para los afectados como seria poder gozar de
los derechos que les prometia la sociedad en su discurso oficial.

Sin embargo en la vida diaria de estos sujetos se despliega la otra cara de la moneda,
segun la cual tienen que luchar con sus efectos de desintegracion de intolerancia y de
la lucha diaria por sus derechos. Personas que viven con algun grado de
disfuncionalidad o discapacidad como es el caso con muchos de los nifios que tienen
cancer, experimentan una ambivalencia en la vida cotidiana. Por un lado la sociedad
les afirma en su discurso oficial que son miembros integros de la sociedad que gozan
de los mismos derechos que todos, pero por el otro lado sufren situaciones de
marginacion, los nifios en casos son expulsados de escuelas, por el otro lado sus faltas
no les permiten cubrir las exigencias escolares y no hay programas que les ayuden a
superar esto. Muchas veces tienen problemas en desplazarse, sobre todo cuando usan
sillas de ruedas o muletas. Las salidas a la calle significan soportar miradas curiosas,

compasivas, insistentes, molestas e insultantes.
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“Nuestras sociedades occidentales hacen de la “discapacidad” un estigma, es

decir, un motivo sutil de evaluacién negativa de la persona”.**!

En los casos en los cuales la discapacidad se relaciona con enfermedad muchas veces

la reaccion es compasiva y de lastima.

“Al individuo estigmatizado se le pide que niegue el peso del fardo que lleva y
gue nunca deje creer que, por llevarlo, pudo convertirse en alguien diferente a
nosotros; al mismo tiempo, se le exige que se mantenga a una distancia tal que

podamos sostener sin problemas la imagen que tenemos de é|”.**?

El espacio hospital es un escenario que le brinda al paciente y sus familiares un
escenario de integracién creado especialmente para ellos en donde su presencia
corporal adquiere un significado especial en el sentido médico, en lo cientifico y en el
sentido social, dentro de un tejido social temporalmente y periddicamente construido y
delimitado. El hospital es un escenario en el cual se acoge de manera temporal al
sujeto y es cuando su corporeidad adquiere, por temporadas de 10 dias, otro
significado. Aqui se borra por un tiempo el hecho de ser diferente, aqui el hecho de ser

diferente es el objeto de estudio cientifico.

L pid., p. 77.
12 pid., p. 77.
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E! dolor de Gerardo'” (joven de 16 ajios en fase terminal con tumoraciones miiltiples en el abdomen)
era el dolor del duelo final de su vida. 1 encer el dolor por un instante a través de los eercicios de
relajacion de cuidados paliativos le permitia escaparse de su realidad, viajar a destinos que nunca
habia visto. Era su dolor y nadie podia alcanzar a medirlo; era preso de su dolor y dependia de su
capacidad de imaginacion y relajacion.

La manera de captar la dimension del dolor iba mds alla de sus gestos corporales (que ya eran mny

limitados): era el deseo tan profundo de querer viajar para olvidar.

La Unidad de Cuidados paliativos atiende a Moni (nifia de 6 arios), porque tiene mucho dolor de
cabeza y de estimago. Temen que las metdstasis hayan atacado ya su sistema nervioso. e preguntan
como le duele y la nina dice que es un dolor agudo, con presion y que va y viene. Su mama completa la
percepeion del dolor con sus observaciones nocturnas.

Le quieren aplican morfina intravenosa, a través de su catéter. La ninia siente mucho temor de que le
vaya a doler. La Dra. Yuriko le asegura que no le va a doler. Si le preguntan si le duele, dice que no,
al ver las maniobras hace gestos de dolor. No estoy segura si dice la verdad ante la seguridad de la

doctora que le dijo gque no le va a doler. La mami estd asustada.

Aqui hay percepciones de dolor en diferentes niveles. Un nivel es el dolor causado por
el avance del cancer aunado al temor de gque ya esté afectado el sistema nervioso y el

otro es el dolor imaginado especifico del manejo del catéter o de inyecciones por

13 Retomo el caso de Gerardo para demostrar las condiciones necesarias para atender a un joven

en fase terminal.
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aplicar. La memoria de eventos de dolor causados por tratamientos esta viva en cada
momento y la imaginacién (y en gran parte la realidad) aporta su parte para seguirla
alimentando. La sensibilidad de los médicos o de las enfermeras es esencial en estos
momentos para bajar la ansiedad de los nifios. Sin embargo, si no se establece una
relacion de confianza entre los nifios y quienes los atienden es dificil lograr una mejoria

en el manejo del dolor en los nifios.

Conozeo a la mamd de Angel, nna seiiora joven, gue tiene 4 hijos, Angel es el iltimo.

Angel tiene 11 meses y desde hace 6 meses le han detectado lencemia.

Me cuenta que a ella también la han operado de cancer y cuando se enterd que estaba embarazada
estaba desesperada. Su papd se acaba de morir de cancer y dice que habia una conexion mdgica entre
su hijo y su padre, cuando ¢l se sentia mal o bien, su hijo sentia igual. Dice que siente mucha culpa le
teme mucho a Dios y que su bijo esta pagando sus errores:

“...Y mira como salio, con lencenia”.

Se le murid su papd hace un mes, tras padecer cancer en los huesos y un tumor en la garganta. Estda
desesperada y ya no quiere venir. Dice que no tiene dinero y que le da pena pedir a [nanita, porgue ni
§i quiera puede hacer pequenas aportaciones.

Dice que cuando todavia vivia su papd y sufria de calentura y dolores, al dia signiente también le
daba a su bijo; todos los sintomas que tenia su papd, los sufria el hijo al dia siguiente. Tiene mucho
miedo.

Teme a las enfermeras: dice que algunas son salvajes. Unas dejan en paz a los ninios después de dos

intentos de canalizarlos, otras intentan hasta siete veces. Se siente mny impotente.
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Mayra es una ninia de 1 aiio y 2 meses. Esta muy grave. Dice la mamd que era una ninia niny
traviesa, pero que de repente empexd a tener muchos dolores de cabeza. Primero, durante dias,
pensaban que simplemente era chillona y la regainiaron mucho, pero la nifia empeoraba hasta que se
desvanecia cada veg mds.

“Asi de agnada me la llevé al doctor, que no sabia lo que era y me mandaron al Hospital Zoguipan
en donde tampoco sabian y me mandaron al Cipil”.

Llevan tres meses y la Sra. dice que se siente muy sola. Su marido le tiene miedo a la nmerte y no
tiene el valor de estar alli con la nifia. Desde hace varios dias sabe que la nina esta invadida de
tumores y no hay expectativas favorables de vida, pero tiene esperanzas —jsiempre suceden
milagros—

Su esposo estd desesperado, se lleva a sus otros dos hijos al taller y ya no puede juntar mds dinero, le
pusieron una vilyula de § 24,000 en la cabeza para drenar la acumulacion de liquidos. El esposo le
dijo que para qué gastar si sabe que ya se va a morir. La sefiora estd muy triste, no se siente
acompanada en su dolor.

Dijo de cuando le dieron la noticia del cancer se sentia perdida, sola y con mucho
miedo, pero al estar aqui en el Hospital se siente como en un hotel de tres estrellas y,
al ver que no esta sola, en su pena se tranquilizé y recobra fuerzas y esperanzas. Y
sobre todo a su hija le quitaron los dolores. Su hija esta ya en fase terminal, tiene una
semana que esta inconsciente. A través de los gestos que ve en la cara de la nifia, la

mama trata de interpretar su estado de salud.
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Después de tomarle foto a Mirella (3 arios) los demds nifios en el cuarto me miran con interés y
también quieren ser fotografiados. Al que no me animé a preguntarle fue José (niio de 7 asios con un
tumor en la cabeza), se le notaba mucho el dolor en la cara. En mi segunda vuelta al cuarto, un rato
mds tarde, se me acerca la mamd de José'"” y me pregunta si le podria tomar una foto a su hijo. Me
asegura que él le dijo que estaba triste porque no le habia tomado fotos y que hasta que le pidio que

enderezara la cama para estar mis presentable. Pero esto si, con su oso Winnie Poh.

Me alegro mucho y le digo que claro que si. Con mucho trabajo acomoda su oso debajo de su brazo y,
con un ojo abierto, instala una sonrisa grande en su cara redonda que, sin embargo, deja

transparentar ese dolor interno que quiere vencer por un instante.

114 Retomo la crénica de José para mostrar otros aspectos tratados en este apartado.
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En una segunda vuelta con José, se nota que sufre de mucho dolor de cabeza, su cara se llena de gestos
de dolor, van y vienen. La mama, inexpresiva pero cariniosa, me cuenta la historia del ninio. Atris de
su inexpresividad hay un cultivo de dolor, desesperacion, esperanza y mucho carinio. El niio empezd
con mucho dolor de cabeza —los analgésicos normales no fueron suficientes— y fueron de doctor en
doctor sin que nadie supiera qué hacer. El siltimo doctor que visitaron les recetd vitaminas que
provocaron un crecimiento rdapido del tumor. De alli los mandaron al Hospital Civil 1iejo e hicieron
una tomografia en la cual tampoco detectaron nada. Finalmente una resonancia magnética ayndo a
descubrir el tumor en su cabeza que, en el tiempo transcurrido, habia aumentado mucho.

E7 nisio tiene un aspecto letdrgico, no se quiere ni mover de todo el dolor que padece y que no han
podido controlar desde que empezd a crecer el tumor. Se percibe que a partir de cierto grado de dolor y
sobre todo cuando no es controlable, moviliza a todo el aparato médico, los tratamientos y estudios, y
anmenta la seriedad de la sitnacion. Cnando José se puso muy mal, antes de que lo levaran a
cttidados aislados, una de las doctoras se queds velandolo toda una noche para sacarlo adelante. Dos

Semanas después, ya recuperado y listo para la aplicacion de la quimioterapia, José estd radiante con
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su cara redonda, arin después de haber perdido varios kilos de peso. A través de la mama les agradece
a todos y dice que ya se siente bien, sin dolor de cabeza. Todavia le cuesta trabajo hablar y coordinar

sus manos. Es dificil captar sus pensamientos sobre su enfermedad y el sufrimiento por el que paso.

Me acerco a una nina de 4 arios mny alegre (Michel). Tiene 8 dientes de metal que reflejan la luz; de
la ventana. Estd armando un rompecabezas y me pide que le ayude. Es muy participativa y observa
todo lo que hago y digo. Me pregunta al rato qué es lo que traigo en mi bolsa y le ensesio la cimara.
Le pregunto si me deja tomar fotos de ella a cambio de que luego ella también tome fotos. Le encanta
la idea. Su sonrisa de oreja a oreja enmarcada por los dientes de metal me deja perplea.

Michel también tiene un tumor en la cabeza, se lo detectaron hace 3 meses. La mama, soltera, sufre
mncho por ella, dejo su vida y dice que todos los dientes se le cayeron por los medicamentos, asi que no
quiso que se quedara sin dientes. Depende de la aynda de su familia, dedica su vida ahora a su

chiquita enferma.

Michel se rie y dice que hoy en la maniana un doctor le dijo “muchachon” y luego ella le dijo que era

nina: “es que asi de pelones siempre nos confunden”. Todos se rien. A su lado esta Armando y esti
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mny enojado porgue lo tienen que alimentar con una manguera por la nari con aceite vegetal. Ha
perdido tanto peso que es la sinica manera de que pueda recuperarse. No le gusta que lo vean y diario

pregunta cudndo le van a quitar esa manguera tan molesta.

La mayoria de los nifios ya no van a la escuela. Solamente pocos papas se preocupan
por dar un seguimiento al asunto escolar. Algunos han establecido contactos directos
con maestros que les ayudan de manera irregular a avanzar en los estudios en su
casa. Comentan varias mamas que prefieren tener sus hijos en casa porque se burlan
mucho de los nifios o algunas personas piensan que tienen alguna enfermedad
contagiosa.

Los niflos se sienten mas integrados aqui en el hospital. Ya han hecho amigas y
amigos y se acompafan en sus jornadas de quimio. Muchos de los nifios tienen mas
hermanos y los extrafian mucho. Toda la estructura familiar se altera, los papeles y
responsabilidades en las familias se cambian. Muchas veces se deshacen matrimonios
a raiz de la enfermedad y la mayoria de las mujeres se quedan a cargo de organizar la
vida de sus hijos en casa y, aparte, tienen que estar en el hospital. Asi, una gran
cantidad de hijos son dejados en casa de sus abuelos o tios.

Permanentemente, los familiares tratan de conseguir pases de visita para que su hijos
puedan estar juntos, lo cual también es una posibilidad para que los demas hijos

puedan también comprender la situacién.

La mama de Jessica me cuenta que tienen un hijo de seis arios, dos hijos grandes y un hijo de 17 asios

qgue trabaja. Otra hija de 14 arios se encarga de toda la casa cuando ella no esta, aprendid a cocinar y
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en la escuela le dieron permiso para entrar media hora tarde para que pueda llevar a su hermanito
chico al Kinder. Lo que le gusta a Jessica es que cuando regresa a casa todos la chiguean, sobre todo
su hermana grande y se le olvida por unos dias que estd pelona.

Cuando estd en el hospital la acompara siempre su mamd y muchos santos que la cuidan. Siempre su
mamid le pone varios prendedores de santos en la camisetita, por si lo necesitara. Esta iiltima vez, su
manid pudo juntar dinero para que la anestesiaran antes de canalizarla. Jessica estd cuidando mucho

su pie con el catéter, sabe lo que significa. .. le podria cansar dolor.
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Capitulo V']

INTERACCION SOCIAL COMUNICATIVA

en la proxemia de los sujetos

Los actores principales del Area de Oncologia Infantil del Hospital Civil Nuevo —
doctores y niflos en situaciones terminales— comparten un espacio institucional,
publico —en este caso un hospital— en un tiempo especifico, en el cual entran en
juego muchos factores comunicativos, culturales y sociales que determinan su relacion
e interrelacién comunicativa y social. La situacion especial de los dos actores amerita
ser aclarada para poder entender la complejidad de los factores influyentes que
constituyen sus encuentros.

Dados los mundos tan disparejos de los cuales provienen los actores, y después de
haber observado las dificultades que se presentan en su relacion, surgio la necesidad
de un analisis profundo y una estructuracion del entramado complejo de factores que
inciden en su interaccion comunicativa. La mayor parte de los nifios proviene de
poblaciones urbanas marginadas, tanto espacial como culturalmente. Otra parte de los
pacientes viene de pueblos cercanos a la zona metropolitana de Guadalajara o también

de pueblos de otros estados de la zona occidente del pais. Los nifios tienen en comun
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varios factores: su situacion marginal, sea por su lugar de proveniencia, por su origen
cultural distinto o por su situacion econémica precaria.

La proveniencia de los meédicos es mas homogénea en cuanto a su contexto
sociocultural. La mayoria pertenece a la clase media y alta lo que se refleja también en
su ubicacién jerarquica dentro de la institucién. Asi su esquema cultural-social es mas
compartido entre ellos que entre los nifios. Sin embargo lo que habra que revisar es su
relacion con la institucion a la que pertenecen segun el puesto que desempefian —en
el apartado de la construccion de los sujetos hay mas detalle al respecto—. Lo que
salta a la vista es la situacion tan dispareja en cuanto a los universos simbdlicos a los
gue pertenecen cada grupo de los actores. La socializacion del espacio hospitalario por
parte de los sujetos también es dispareja: para los médicos es su espacio de su
practica profesional, mientras para los nifios es un espacio desconocido al que
frecuentan en periodos cortos durante algun tiempo. Por lo tanto, se estan
desdibujando diferentes ejes, a través de los cuales se configura la interaccion
comunicativa entre los nifios y los médicos.

El eje de la interaccion social prefigura una parte esencial de la base de la interaccion
comunicativa. Entendiéndola como tal, la interaccién social nos permite incluir todos los
factores contextuales en los cuales el sujeto esta formando su entendimiento sobre la
realidad que lo rodea y de qué manera esto le permite familiarizarse con otras
realidades desconocidas para él. Un segundo eje es la interaccion comunicativa como
proceso de interpelacién entre dos sujetos y cdmo estad entretejido con el factor
fundamental: la interrelacién social. En este apartado se veran factores que son
constituyentes en la interaccion comunicativa, cdmo es la construccién social del

cuerpo, la expresién emocional y gestual y como estos condicionan los eventos de
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interaccion. En este eje el propdsito es formular como estos factores de la interaccion
comunicativa estdn siendo modulados por la presencia del dolor entre nifios y otros
sujetos en el contexto hospitalario. El tercer eje constituye la formacién de espacios
institucionales: como el sujeto dentro de su proceso de socializacién se va apropiando
de este espacio y qué papel juega cada actor dentro de este proceso. Lo que nos
interesa sefalar es la manera en que influye el espacio institucionalizado en los actores

y, a su vez, en el proceso de la interaccion comunicativa.

Interaccion social
El concepto de interaccion social qgue aca se maneja proviene en buena medida de las
reflexiones que hacen Edmond Marc y Dominique Picard®. En sus definiciones
muestran que siempre hay una parte de lo social que esta presente en todo encuentro,
incluso en los mas intimos. Se supone que en todo encuentro hay “interactuantes”
socialmente situados y caracterizados y que el encuentro se desarrolla en un “contexto”
social que imprime su marca aportando un conjunto de cédigos, de normas y de
modales que vuelven posible (0 no) la comunicacién y aseguran su regulacion. Marc y

Picard enfatizan que se trata de una relacion dialéctica.

“Porque si la interaccion es el campo donde las relaciones sociales se

actualizan y se reproducen, constituye también un espacio de juego donde

15 MARC EDMOND Y PICARD DOMINIQUE (1992), La interaccién social, cultura, instituciones y
comunicacion,
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pueden introducirse la intervencion y el cambio y donde, en cada instante, se

funda de nuevo el vinculo social”.**®

En resumen, “es un proceso en el cual la totalidad de la sociedad y sus instituciones
esta implicada y en el que interactian muchas dimensiones, psicologicas, sociales y

culturales”*’

como lo defini6 M. Mauss citado por Marc y Picard. Asi la interaccién no
es solamente un proceso de comunicacion interpersonal, sino también es un fenémeno
social anclado en un marco espaciotemporal de naturaleza cultural marcado por

codigos y rituales sociales.

“Toda relacién se inscribe en una “institucion” que lleva con ella modelos de
comunicacioén, sistemas de roles, valores y finalidades. Todos estos factores

contribuyen fuertemente a una ritualizacion de las relaciones sociales”.*'®

De esta manera podemos ver que todo sujeto carga consigo un bagaje de mundos
simbdlicos aprehendidos durante su vida, marcado por su contexto sociocultural de
origen, que determinan hasta cierto punto la forma en que se apropia de situaciones
simbdlicas y de nuevos contextos, asi como todas las implicaciones en la forma en que
el sujeto participa en construcciones de significados diferentes.

La construccién de los mundos simbélicos, como lo analizan Berger y Luckmann®*®,

surge del proceso de socializaciéon de cada sujeto —desde su nacimiento hasta su

Y8 |pidem, p.16
117 .
Ibid., p.16
Y8 pid., p.17
19 BERGER PETER L. y LUCKMANN THOMAS (2001), La construccién social de la realidad,
p.125.
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muerte—, en el cual el individuo va adoptando “esquemas” de vida que lo rodean
desde su infancia y que se van modificando al “asumir” el mundo en el que viven
también otros. Pero en el proceso de “asumir” o nuevo, aprendemos una realidad en

su mayoria objetivada, como lo precisan Berger y Luckman:

“El universo simbolico se concibe como la matriz de todos los significados
objetivados socialmente y subjetivamente reales; toda la sociedad histérica y la
biografia de un individuo se ven como hechos que ocurren dentro de este
universo. Lo que tiene particular importancia es que las situaciones marginales
de la vida del individuo (marginales porque no se incluyen en la realidad de la
existencia cotidiana de la sociedad) también entran dentro del universo

simbdlico”.*?°

Asi el nifio interioriza el mundo de sus padres como “el” mundo y no como
perteneciente a un contexto institucional especifico. A esto, Berger y Luckmann lo
llaman la socializacion primaria. En la socializacién secundaria se suelen aprehender
contextos institucionales y se dan procesos de vinculacion entre los dos mundos.

“... el hijo de los campesinos incultos, para seguir con el mismo ejemplo,
aprehende verdaderamente a su maestro de escuela como funcionario
institucional de una manera como nunca aprehendi6 a sus padres, Yy
comprende el “rol” que desempefia el maestro como representante de

significados institucionalmente especificos, por ejemplo, los de la nacién en

120 |hidem, p.125.
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oposicion a la religion, los del mundo de la clase media nacional en oposicién a
su ambiente hogarefio de clase baja, los de la ciudad en oposicion del campo.
Por consiguiente la interaccion social entre maestros y educadores puede

formalizarse”.'?*

Cito a Berger y Luckmann®?? con la intencién de prefigurar un camino para entender los
mecanismos de interaccion entre los nifios de un medio social al que aluden los autores
y el personal médico perteneciente a una institucion. A lo mejor podria ubicarse la

interaccion entre los médicos y los nifios en el nivel de socializacién secundaria.

Bajo la socializacibn secundaria se entiende que es la internalizacion de
“submundos” institucionales o basados sobre instituciones. Su alcance y su
caracter se determinan, pues, por complejidad de la division del trabajo y la

distribucion social concomitante del conocimiento.....

Olvidando por un momento sus otras dimensiones, podemos decir que la socializaciéon
secundaria es la adquisicion del conocimiento especifico de “roles” directamente o
indirectamente arraigados en la division de trabajo. La socializacion secundaria
requiere la adquisicion de vocabularios especificos de “roles”, lo que significa, por lo
pronto, la internalizacibn de campos semanticos que estructuran interpretaciones y
comportamientos de rutina dentro de un area institucional. Los “submundos”

internalizados en la socializacion secundaria son generalmente realidades parciales

21 pid., p.179.
122 BERGER Y LUCKMANN (2001), p.182
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gue contrastan con el “mundo base” adquirido en la socializacion primaria. Esto hasta
cierto grado explica el proceso de socializacion por el que pasa un nifio con las
especificidades arriba mencionadas al entrar a un espacio desconocido llamado
“hospital”. Desde luego, mas delante se analizara este espacio como lugar institucional
en el que se ejerce poder y en el que subordinan roles sociales.

Por otro lado Marc y Picard'®® presentan una nueva perspectiva en la teoria de la
interaccion social segun la cual entra en juego un complejo sistema de condicionantes
en diferentes niveles de comunicacién, los aspectos linglisticos, corporales,
psicosociales y contextuales. Los autores hablan de una “comunicacion total” no
solamente referida a la transmision de datos, sino también a un proceso reciproco en el
cual estan implicados tanto la condicion sociocultural y psicosocial de cada sujeto,
como las condiciones contextuales del momento de la interaccion. Marc y Picard
mencionan varios autores determinantes en la formulacién de nuevas tendencias en las
teorias de la interaccion social, entre los cuales citaré mas delante a Erwing Goffman
con su detallado despliegue sobre el proceso comunicativo dentro de un evento de
interaccion.

En resumen, los autores ven como partes constituyentes de la interaccion comunicativa
al contexto social de los actores, el contexto espacial —en nuestro caso institucional—,
y el contexto relacional de los actores —roles y relaciones de poder o sumisibn— en un
sistema multidireccional. Me apego a la definicion de Marc y Picard sobre la interaccion

social:

123 MARC EDMOND Y PICARD DOMINIQUE (1992).
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“... mostrar la parte de lo social presente en todo encuentro, incluso en los mas
intimos. Porque todo encuentro interpersonal supone ‘interactuantes’
socialmente situados y caracterizados, y se desarrolla en un ‘contexto’ social
gue imprime su marca aportando un conjunto de coédigos, de normas y de
modales que vuelven posible la comunicacion y aseguran su regulacién”.*?*

“... se trata de una relacién dialéctica. Porque si la interaccién es el campo
donde las relaciones sociales se actualizan y se reproducen, constituye también
un espacio de juego donde pueden introducirse la intervencion y el cambio y

donde, en cada instante, se funda de nuevo el vinculo social”.*?®

En resumen, es un proceso en el cual la totalidad de la sociedad y sus instituciones
estd implicada y en el que interactian muchas dimensiones, psicoldgicas, sociales y
culturales. En consecuencia, la interaccion comunicativa “ensefia ademas que el
lenguaje no es soélo transmision de informaciones, sino también la elaboracion y el
reparto de ‘significaciones’ en un ‘contexto’ portador de sentido”. Sin embargo, la
comunicaciéon es también un proceso psicoldgico: “la recepcion de un mensaje no es un
registro pasivo; es una actitud activa de escucha en la cual intervienen multiples
factores (de seleccién, de inferencia...) que regulan la ‘interpretaciéon’ del mensaje”.*%.

Entre estos factores, las experiencias basadas en la vida cotidiana y la interpretacion

de las experiencias de la zona limitada provocan una “traduccion” como la llaman los

autores a la realidad inmediata:

124 1pidem, p.16.
125 pid., p.17.
126 1pid., p.19.
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“Se produce un cambio radical en la tension de la conciencia. El lenguaje comun de
gue dispongo para objetivar mis experiencias se basa en la vida cotidiana y sigue
tomandola como referencia, aun cuando lo use para interpretar experiencias que
corresponden a zonas limitadas de significado. Tipicamente, yo deformo, por lo tanto,
la realidad de éstas en cuando empiezo a emplear el lenguaje comun para
interpretarlas, vale decir, "traduzco” las experiencias que no son cotidianas volviéndolas

a la suprema realidad de la vida cotidiana”.**’

Como “zona limitada” los autores se refieren a las areas de construccion de la realidad
gue son lejanas a la persona o personas que interactan. Habria que analizar si, en las
condiciones extremas en que se encuentran nuestros sujetos, existen suficientes bases
comunes de entendimiento, de conocimientos sobre los contextos de cada quien y de
bases comunicacionales para que se pueda dar este proceso de integrar las zonas
limitadas, base para poder dar inicio a una interaccién comunicativa.

Nos enfocamos en varios modelos de comunicacion que ofrecen Marc y Picard porque
nos permiten estructurar el tejido complejo de la interacciébn comunicativa social. Los
autores introducen la nocion del “feedback” al anadlisis de la comunicacién, que
constituye un paso esencial de la comunicacién a la interaccion y considera que tanto
el emisor como el receptor ejercen funciones diferenciadas en un proceso circular y no
lineal. De esta manera, ambos se consideran como “emisores-receptores”. Uno de los
marcos fundamentales que tiene lugar en la interaccion es el contexto linguistico, en el
cual se requiere un codigo comun —o al menos una parte—. Finalmente el mensaje

necesita un contacto, un canal fisico y una conexién psicoldgica entre el emisor y el

27 1bid., p.22.
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destinatario, conexion que permita establecer y mantener la comunicacion. El contexto
se entendera como el conjunto que esta dado por proxemia inmediata, en donde tiene
lugar la interaccion y al conjunto de condiciones sociales de cada sujeto.

Otro de los marcos tratados por los autores es el psicosociologico, en el cual se
integran varias situaciones como la personalidad de los actores, la importancia de una
situacion en comun percibida por los actores que deberia tener lugar durante la
interaccion, el intercambio de significaciones, las representaciones sociales, el lenguaje
del cuerpo y el marco contextual en el cual sucede la interaccion. La personalidad
refiere a la historia personal de cada actor, su sistema de motivaciones, el estado
afectivo, su estado intelectual y cultural, el marco de referencia, un estatus social y

roles psicosociales. Estos elementos tienen un impacto directo sobre la comunicacién y

“definen la identidad de los interactuantes constituida a la vez por elementos
biopsicolégicos (como la edad y el sexo) y elementos psicosociolégicos relativos
a grupos de pertinencia (geografia, profesional, ideologia...). Estos factores
identificativos sitian a cada individuo en el interior de las relaciones instituidas
por la cultura y la sociedad (padre/hijo; joven/adulto; hombre/mujer;

patrén/asalariado; productor/consumidor...)”.*?

Aqui se marca como un factor importante que haya una situacion comuan en la cual los
actores compartan un objetivo comun que influya sobre los contenidos y el estilo de la
comunicaciéon. En el caso de los nifios y los médicos, comparten la misma situacion en

la cual el objetivo primordial coman es curarlos y en el cual los roles de cada actor

128 1pid., p.28.
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determinan la forma y el contenido de la interaccion. Cuando los actores se sitian en el
mismo universo simbdlico y tienen los mismos marcos de referencia hay una mejor
comunicacién, lo que conlleva a que compartan representaciones sociales por una
colectividad y a las ideologias que las organizan. En el proceso de interaccién, se
intercambian significaciones que conducen a asociaciones de sentido. Este es un punto
crucial en nuestro estudio ya que en muchas ocasiones, el mundo de referencia y las
representaciones de nuestros actores no coinciden y requieren de la flexibilidad de los
actores o de mediadores en el momento de la interaccion para hacerla posible.

Una parte de las representaciones sociales compartidas esta constituida por el conjunto
de actitudes ancladas en la experiencia corporal y emocional del sujeto. Aqui Marc y
Picard estan de acuerdo con varios autores, en el sentido de que la comunicaciéon no
solamente es verbal, sino que también implica gestos, mimica, movimientos, actitudes
posturales aspectos nombrados habitualmente como “comunicacion no verbal’
(comunicacion corporal). Los autores nos acercan al término de la “multicanalizacién”
en la comunicacion humana, segun la cual en una interaccion “cara a cara” pueden
tener lugar componentes expresivos bucoacusticos, visuales, olféticos, tactiles como

térmicos. De esta manera los autores llegan a la concepcién de una

““comunicacion total’, verbal y no verbal, digital y analégica, implicando varios
subsistemas (la lengua, la voz, la mirada, la mimogestualidad, las posturas, los
movimientos...). Todo comportamiento puede tener valor comunicativo en una

situaciéon de interaccion (callarse puede ser también una forma de
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comunicarse)”.*®

Finalmente el contexto o escenario en donde se sitla la interaccién no es un ente
neutro sino una estructura marcada por su estructura (institucional) y sus rituales

inherentes marcados por cada cultura.

Interaccion comunicativa

Para aclarar los niveles de interaccion trataremos de distinguir diferentes niveles de
comunicacién. El sentido y la significacion que contienen enunciados que —tanto por
parte de los nifios como por parte de los médicos— son emitidos, muchas veces se
presta a malos entendidos. En muchos casos los actores no comparten el mismo nivel
de construccion de significaciones ya que estan condicionados por su pertenencia a
diferentes situaciones socioculturales. Para nombrar varios ejemplos se pueden
nombrar la distinta construccién de significado alrededor de la muerte, del sufrimiento y
del dolor en diferentes grupos sociales. Asi grupos con inclinacién hacia creencias
catélicas tienden a asumir el dolor y el sufrimiento como un proceso de purificacion,
mientras otros grupos lo asumen como una especie de karma. La dificultad en nuestro
caso es que muchas veces el significado es interpretado por los receptores de forma
diferente que el sentido otorgado por el emisor. Por otro lado, la comunicacion intenta
instaurar una definicion de relacién entre los interactuantes, transmitiendo un cierto
contenido.

Esto nos remite a un factor importante que es la relacion de lugar, es decir, la posicion

129 1pid., p.32.
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que desea ocupar el otro y, correlativamente, qué posicion se otorga al otro. Esta
asignacion generalmente es inconsciente y puede ser verbal o no verbal. En el caso de
nuestros actores la posicion o el estatus que tiene cada actor son importantes de tomar
en cuenta en sus encuentros. De antemano existe una asimetria en la relacion
médico/enfermo. El nifio es el sujeto “inferior” (en cuanto a edad, competencias
linguisticas, corporales, pertenencia social, situacion econdémica...) y el médico es la
parte dominante que posee el conocimiento y las facultades de decision. Estos factores
determinan el rol que desempefia cada uno de los actores a la hora de la interaccion.
En la mayoria de los casos como lo afirman Marc y Picard son relaciones con roles
socialmente establecidas en las cuales hay sistemas de jerarquia asimilados por la
mayoria de los integrantes. En la situacion jerarquica existe una posicion superior y una
inferior y, por tanto, se puede hablar de una cierta “relacién de poder”.**

Para poder acercarme al concepto de interaccion comunicativa revisé la siguiente
bibliografia: Thompson (1998), Ervin Goffman (1959), Jirgen Habermas (1989), Maria
Isabel Requejo (2004), y Berger y Luckmann (2001).

Haberméas™! desarrolla en su primer tomo teorias en cuanto a la accién comunicativa.
El desarrollo de los conceptos de accion busca aclarar el punto que el autor ha
venido rescatando a lo largo de su reflexion: que la racionalidad (como concepto
de entendimiento entre los sujetos) no necesariamente debe ser entendida en
términos cognitivo-instrumentales.

Los cuatro conceptos de la accibn comunicativa segun Habermas son: accion

teleoldgica-estratégica, regulada por normas, dramatdrgica y comunicativa. Al

130 .

Ibid., p.44.
131 HABERMAS JURGEN (1987), Teoria de la accién comunicativa, tomo |, Racionalidad de la
accion y racionalizacion social,
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autor le interesa plantearlos en términos de espacios para la relacién entre diferentes
visiones y concepciones de mundo, establecidas de acuerdo al caracter de cada una
de las acciones.

En el caso de la accion teleoldgica-estratégica, el presupuesto es la existencia de un
mundo objetivo que debe ser modificado o afectado con base a una finalidad
egoceéntrica. Su caracter estratégico se presenta cuando el célculo de fuerzas que
realiza el individuo interviene en la accién que ejecutan otros sujetos. En el caso de la
accion regulada por normas, la oposicién se produce entre el mundo objetivo y el
mundo social, de manera que el sujeto debe atenerse primero al conjunto de valores
comunes que subyacen a la convivencia dentro de una comunidad dada. En el caso de
la accion dramaturgica, entre el mundo interno y el mundo externo que implica una

puesta en escena a partir de la cual se ponen en juego la subjetividad.

“En la accion dramaturgica, al presentar ante los deméas un determinado
lado de si mismo, el actor tiene que relacionarse con su propio mundo
subjetivo. He definido éste como la totalidad de vivencias subjetivas a las

que el agente tiene frente a los demas un acceso privilegiado”.**?

La accién comunicativa refiere a la relacion interpersonal entablada por sujetos
capacitados para el lenguaje y la accién. Supone un proceso permanente de

interpretacion mediante el cual se pactan provisoriamente las “definiciones de la

132 1pid, p.132.
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situacion susceptibles de consenso”.'®

En su tomo 11**, Habermas hace un anélisis mas profundo sobre las implicaciones

contextuales que influyen en un proceso de interaccion comunicativa. Su analisis se

basa en la teoria de la accion comunicativa de George Herbert Mead. Mead no se limita

a los actos de entendimiento, sino se refiere a la accién comunicativa.

“En la accion comunicativa el lenguaje desempefia, aparte de su funcion de
entendimiento, el papel de coordinar las actividades teleologicas de los diversos
sujetos de accion, asi como el papel de medio en que se efectia la

‘socializacién’ de los sujetos capaces de accién”.**®

Mead analiza las caracteristicas estructurales de la interaccion mediada

simbodlicamente en la cual el lenguaje de gestos esta antepuesto al lenguaje verbal. La

autora distingue en este proceso dos etapas:

“En la primera surge un lenguaje de sefiales que transforma en significados
simbdlicos el significado objetivo que tienen las pautas tipicas de
comportamiento, dejandolo asi listo para que los participantes en la interaccion
lo usen para entenderse. En esto consiste el transito desde la interaccién
mediada por gestos a la interaccion mediada simbélicamente.

En la segunda etapa los roles sociales no solamente ponen semanticamente a

disposicion de los implicados el significado natural de sistemas de

133 pid., p.124.
134 Habermas Jurgen (1990), Teoria de la accién comunicativa Il, Critica de la razén funcionalista,
135 |bidem, p.12.
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comportamiento funcionalmente especificados (...) sino también lo hacen
normativamente vinculante”.**® (aqui lo vincula Habermas a una etapa de la

accion regulada por normas que explicard mas delante).

Criticando a Mead, Habermas afirma que éste no distingue con claridad entre una
etapa de interaccion mediada simbdélicamente de una etapa superior de comunicacion,
que se caracteriza por un lenguaje diferenciado. Segin Mead'®’, las tres raices
prelinguisticas de la fuerza ilocucionaria de los actos del habla no son objeto de un
tratamiento equilibrado. En esto Mead explica cémo el nifio se apropia por via de
reconstrucciéon el mundo social en que nace y crece. Complementariamente a la
construccion del mundo social, tiene lugar el deslinde de un mundo subjetivo; de este
modo, el nifio forma su identidad adquiriendo las calificaciones que le permiten
participar en interacciones regidas por normas. Sin embargo el centro de andlisis de
Mead lo ocupan mas bien los conceptos de rol social e identidad.

Regresando a la intencionalidad de definir un concepto valido para la situacion especial
de interaccidon comunicativa de nuestros nifios con cancer y los médicos, el enfoque de
Mead es importante para comprender la etapa de reconstruccion social y de identidad
con su nivel de apropiaciéon simbdlica en que se encuentran los nifios en el momento

comunicativo. Afirmando este proceso, cito Habermas que cita a Mead:

“El individuo humano empieza pensando en términos enteramente sociales.(...)

Esto significa (...) no que la naturaleza y los objetos naturales sean

% bid., p.17
37 \bid., p.44
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personalizados, sino que las reacciones del nifio ante la naturaleza y sus objetos
son reacciones sociales y que sus respuestas implican que las acciones de los

objetos naturales son reacciones sociales”.*®

Por su parte Habermas define que la accion comunicativa depende de contextos
situacionales que a su vez son fragmentos del mundo de la vida de los participantes en
la interaccion. Berger y Luckmann®® definen la situacién “cara a cara” de la siguiente

manera.

“En la situacién “cara a cara” el otro se me aparece en un presente vivido que
ambos compartimos (...) El resultado es un intercambio continuo entre mi

expresividad y la suya”.**°

Aqui los autores hacen hincapié a las expresiones corporales, faciales y gestos con los

cuales estan primeramente en contacto los involucrados en un encuentro “cara a cara”.

“Esto significa que en la situacion “cara a cara” la subjetividad del otro me es
accesible mediante un maximo de sintomas (...) La realidad de la vida cotidiana
contiene esquemas tipificadores en cuyos términos los otros son aprehendidos y
‘tratados’ en encuentros ‘cara a cara’ (...)

“Todas estas tipificaciones afectan continuamente mi interaccion (...) sobre todo

en el momento en el cual el otro en la interaccion demuestra que no coincide la

138 1bid., p.46.
139 BERGER Y LUCKMANN (2001).
%0 |bidem, p.44.
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tipificacion en su caso. En este momento se tiene que modificar el esquema
tipificador. Desde luego el esquema tipificador es reciproco.

Las tipificaciones del otro son tan susceptibles a mi interferencia, como lo eran
las mias a la suya. En otras palabras, los dos esquemas tipificadores entran en

‘negociacién’ continua cuando se trata de una situacion “cara a cara”.**!

Los autores resaltan que las tipificaciones de la interaccién social se vuelven
progresivamente anénimas a medida que se alejan de la situacion “cara a cara”.

También Thompson*?

trabajo la interacciébn “cara a cara’ pero en un contexto
meramente mediatico en el cual desarrolla tres diferentes tipos de interaccién
comunicativa: la interaccién “cara a cara”, la interaccion mediética y la casi-interaccién
mediatica. En este caso nos interesa la interaccion “cara a cara’” ya que Su
condicionante es que los sujetos participantes compartan un sistema de referencia
espacio-temporal comun, en el cual los sujetos se pueden comunicar no sélo a través
del lenguaje verbal, sino también a través del lenguaje corporal. El autor habla del
caracter dialdgico de este tipo de interacciéon en la cual se da generalmente un flujo de
informacién y comunicacién bidireccional. Otra caracteristica esbozada por Thompson
es que los participantes comunmente emplean una multiplicidad de sefales simbdlicas
gue apoyan la interpretacion de sus mensajes. El conjunto de gestos, actitudes
corporales y el uso del lenguaje se convierten en sefiales simbdlicos, esenciales en el

proceso dialégico y que puede o no dar la interaccién. Thompson no profundiza en las

implicaciones contextuales de cada sujeto al momento de definir el mapa simbdlico a

1 bid., p.44.
12 THOMPSON JOHN (1998), Los media y la modernidad, p. 115-120.
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través del cual emprende su proceso de interaccion comunicativa. En parte también se
ve a través del analisis que la interaccion no se puede limitar solamente a un caracter
dialégico.

Sin embargo en el analisis detallado de las reacciones observadas en el hospital se
registra que no siempre se puede aplicar una generalizacion del proceso
comunicacional entre dos sujetos en lo relativo a convenciones de gestos y
expresiones corporales. En las obsdervaciones empiricas se notan limitaciones de
expresion corporal de los actores, cada uno desde su origen socio-cultural y, en el caso

de los médicos, también determinados por su formacién médica.**?

“Las manifestaciones corporales se fueron reprimiendo en la escena publica y

muchas empezaron a producirse entre bastidores: se privatizaron”.***

En las situaciones observadas en el hospital se percibe que en los primeros dias de
hospitalizacion de pacientes recién llegados, su capacidad de expresion esta limitada
por expectativas no claras, por no conocer las reglas del lugar y por cierto miedo y
incertidumbre ante lo desconocido del lugar, del trato que recibiran de los demas y de
lo que significa la enfermedad del nifio. Conforme van avanzando los dias, la seguridad
de los actores va en aumento, sobre todo en los familiares de los nifios, y poco a poco

se establecen lazos sociales eventuales con los compafieros de cuarto, con los

143 £ cuanto a este punto se profundiza mas en el capitulo sobre el dolor como articulador p. 133-136.
144 | E BRETON (1998), p.22.
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doctores de manera limitada y con las enfermeras. A este respecto, Le Breton asegura

que “el sentido se construye en el desarrollo de la interaccién...”**°

y aflade:

"Una interaccion implica codigos, sistemas de espera y de reciprocidad, a los
gue los actores se pliegan a pesar suyo. En todas las circunstancias de la vida
social es obligatoria determinada etiqueta corporal y el actor la adopta
espontaneamente en funcién de las normas implicitas que lo guian. Segun sus
interlocutores, su estatus y el contexto del intercambio, desde el comienzo se da
cuenta de qué modo de expresion puede utilizar, a veces no sin torpeza, y lo que

puede decir de su propia experiencia corporal”.®

Maria Isabel Requejo*’

(2004) profundiza en su articulo Lenguaje oral e identidad en
la infancia, sobre el desarrollo oral en infantes, en el cual también insiste entre las

“tramas vinculares” entre los procesos sociales, culturales y la produccion oral.

“... a lo largo del proceso de configuracion de nuestra autoria social de la
palabra, aprendemos e internalizamos no so6lo una forma de hablar sino de
pensar, de sentir, de representar(nos), de interpretar la complejidad del universo
en el que vivimos.

la sintaxis de la oralidad humana jamas es individual, es siempre social; de ser

solo individual careceria de posibilidades de aprendizaje y comprension...”.*#®

5 |bidem, p.49.

%5 1bid., p.50.

14T REQUEJO MARIA ISABEL (2004), Lenguaje oral e identidad en la infancia
%8 |bidem, p.60.
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Requejo profundiza ain mas en los procesos diversos del crecimiento de los nifios que

son procesos fundamentalmente sociales:

“Hemos constatado que los nifios y adolescentes, para avanzar en su proceso
linglistico, necesitan inscribir su palabra en una trama que no es meramente
sintactica, ni siquiera solo linglistica, sino ademas y fundamentalmente, social,
subjetiva, vincular y cultural. Porque la autoria de la palabra, si bien requiere de
una sintaxis linglistica para enunciarse y comprenderse, solo adquiere sentido
en relacion a la palabra, a la historia, a la vida, a la subjetividad de los

demas...”.1*

Asi, por ejemplo, en los discursos infantiles que aluden a los vinculos familiares, se
evidencia la necesidad del sostén subjetivo-cognitivo y social, que opera organizando y
estructurando las formas de decir y de pensar. El analisis de Maria Isabel Requejo
sobre el patron linguistico-teoldgico-normativista que predomina sobre el cientifico y
social, creo que se deja aplicar también a la realidad mexicana en donde la tradicién
religiosa catélica es una parte fundamental en la tradicion familiar y en la educacion
escolar en general. Asi, muchas veces se les dan explicaciones divinas (en el sentido
de divinidad) a fendmenos naturales, cientificamente no explicables. En la presencia de
imagenes religiosas que acompaifan a los nifios en su vinculo hospitalario o prendidos

en su vestimenta constan que todavia estan vivas estas practicas culturales.

%9 1bid., p.64.
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Teoria de los juegos
Regresando con Marc y Picard'*®°, es posible analizar un proceso formal al que llaman
la teoria de los juegos, aplicable a la situaciébn de nuestros actores. Como ya he
mencionado anteriormente, la relacion de nuestros sujetos tiene un caracter asimétrico
en la cual tienen lugar en gran medida de leyes que rigen toda accion estratégica. Se
les asigna a los actores la capacidad de la accion y de generar estrategias dentro de un

proceso de interaccidbn comunicativa.

“...el concepto de juego tiene un sentido muy preciso, se trata de una situacion
gue hace intervenir, al menos a dos jugadores interdependientes en donde los
intereses se encuentran en conflicto; cada uno posee un abanico de
posibilidades para ponerse en accion (llamadas, estrategias); una parte esta
constituida por la eleccién simultdnea de una estrategia por cada uno de los
jugadores y el resultado que se deriva conduce a cada uno de los jugadores a
una cierta, ganancia, o una cierta pérdida. El valor que le atribuye cada jugador

se llama ‘utilidad™.*®*

Los autores distinguen tres clases de situaciones que definen tipos de juegos. El primer
juego lo llaman juego de suma cero en el cual el grado de convergencia entre los
sujetos es nulo, no existe un punto en comun. El segundo juego se caracteriza por la
total convergencia entre los sujetos y en el cual hay un total acuerdo entre los sujetos

sobre los fines y los medios de la interaccion. El tercer juego se sitla entre los dos

%0 MARC Y PICARD (1992)
31 |bidem, p.53.
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primeros, existe en él al mismo tiempo érdenes de preferencia divergentes como
ordenes de preferencia convergentes, de esta manera se pueden explicar la
generaciéon de conflictos. Son los juegos de suma no cero™?. En un sentido mas
amplio, esta modalidad se puede explicar a través de los nifios con cancer en su
situacion desigual a la hora de la interaccibn comunicativa con los médicos y en
situaciones en las cuales los sujetos son capaces de entablar una negociacion.

Hay diferentes niveles de orden de preferencia en los juegos, en donde la competencia,
la situacion contextual y los grados de conflicto determinan el tipo de juego y sus
posibilidades de negociacion. Los médicos tienen un papel dominante sobre los nifios y
los familiares, ellos son los que poseen el saber y el poder de decisién, qué es lo que
se tiene que hacer o no. Del desarrollo de la interaccion que se establece entre el
paciente, los familiares y los médicos depende en gran medida de qué manera se

pueden asimilar contextos, efectos y resultados en ellos.

La relacion intersubjetiva
Después de la discusion sobre los factores visibles de la interaccion comunicativa, es
necesario dirigir la atencion hacia la dimension de lo invisible, que comprende una gran
parte del sentido de las relaciones humanas, la comunicacién entre conciencias

subjetivas, parte de lo psicoldgico y de lo social.

“La intersubjetividad no es solamente la comunicacion entre dos conciencias: es

fundamentalmente, el proceso por el cual estas conciencias se construyen y

%2 1pid., p.53.
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acceden al sentimiento de su identidad”.**3

Sartre, citado por Marc y Picard, define la nocién intuitiva que tiene lugar en el acto

comunicativo de la siguiente manera:

“A traves del fendmeno de la ‘mirada’ es donde el significado profundo de la
relacion con el otro puede percibirse mejor: ‘Es suficiente que el otro me mire

para ser lo que soy™....”por eso la mirada de los deméas me convierte en objeto,

y me alinea, y la sostengo con la vergiienza, temor, orgullo”.*>*

Esto nos remite a la visién de Le Breton, cuando afirma que la imagen que tenemos
sobre nuestro cuerpo y el de los demas esta construida socialmente. En este proceso,
a través de la mirada de los demas nos percatamos sobre nuestra realidad. Asi, el
“nosotros-objeto solamente se descubre en el sentimiento experimentado de
solidaridad con los otros”.**® Sin embargo, Marc y Picard advierten que no se puede ver
o entender por los ojos y los oidos del otro sobre la experiencia que tiene de si, mas
por sus comportamientos y su testimonio en las percepciones reales e inmediatas que

se tiene de sus actos.

Contexto social y sus codigos
Aqui se quiere hacer énfasis en que el contexto no es solamente el lugar de la

interaccion, sino el conjunto de circunstancias en las que ésta se inserta.

133 1pid. p. 59.
24 1pid., p.60.
135 bid., p.62.
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“Es fundamentalmente un campo social (conjunto de sistemas simbdlicos,
estructuras y practicas) que constituye a la vez un referente, un sistema
convencional y un orden que hace posible el intercambio y le otorga sus

mayores significaciones”.**®

Marc y Picard hablan de sistemas semi6ticos como el habla, la simbologia del espacio,
el vestido, la presentacion de si mismo y, mas ampliamente, el conjunto de rituales que
organizan las relaciones sociales. En este sentido, las proximidades de la situacion
espacial del hospital, especificamente la cercania de los compaferos de cuarto, incide
en la generacion de relaciones temporales y la construccion de comunidades
eventuales que se rigen por los sistemas semiéticos del lugar y de su gente.

El espacio de la estacion de oncologia infantil del hospital cuenta con un pasillo muy
largo, en cuyos extremos se encuentran espacios con funciones muy distantes a los
cuales se le han asignado diferentes significados. Un extremo esta relacionado con la
vanguardia de la tecnologia: la unidad de trasplante de médula 6sea, Unico lugar en el
occidente del pais, objeto de investigacion, de interés de patrocinio y de la mirada
publica. Es el lado al que frecuentemente llegan visitas importantes. Mientras tanto, la
representacion del pasillo sur es diferente a la del norte. Las miradas del pasillo del sur
estan llenas de interés oportunista, la mirada del norte es la mirada silenciosa que se
relaciona con la muerte. Al final del pasillo norte esta la estacion de cuidados aislados:
alli se traslada a los moribundos o quienes estan en estado critico. La vestimenta de

este lugar esta regularizada, como la entrada. Reglas especificas norman el lugar y el

%8 1bid., p.72.
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comportamiento de los visitantes y usuarios. Quien se le traslada al pasillo norte es
acompafado por compasion de los demas. Las relaciones sociales que se generan de
manera temporal crean mecanismos de apoyo de indole espiritual y organizacional —
las mamas se apoyan en traer comida o ser mediadores entre la parte aislada y el
exterior—.

Berger y Luckmann®’ hablan sobre la legitimacién de la muerte como uno de los

productos méas importantes del mundo simbdélico del hombre:

“La integracion de la muerte dentro de la suma realidad de la existencia social adquiere
por tanto, importancia primordial para cualquier orden institucional. Esta legitimacion de
la muerte constituye, en consecuencia, uno de los frutos mas importantes de los
universos simbolicos, y el hecho de que se realice recurriendo o no a interpretaciones

mitolégicas, religiosas o metafisicas de la realidad, no es aqui cuestién esencial”.**®

En la legitimacion de la muerte es donde la potencia trascendente de los universos
simbdlicos se manifiesta con mas claridad y donde se revela el caracter apaciguador

fundamental de las legitimaciones definitivas de la suma realidad de la vida cotidiana.

“El universo simbdlico resguarda al individuo contra el terror definitivo

adjudicando legitimacién definitiva a las estructuras protectoras del orden

institucional”.*®®

15" BERGER Y LUCKMANN (2001)
138 |pidem, p. 126.
139 1pid. p. 129.
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El marco describe las estructuras espaciales y temporales en las cuales se inscribe la
interaccion. El espacio dentro del cual se inscribe el andlisis es un espacio institucional
dentro del cual la organizacién esta dada principalmente en cuatro salas en las que se
encuentran hasta seis espacios individuales que se pueden dividir eventualmente por
cortinas divisoras. Este espacio esta organizado tanto de manera fija lo que serian las
salas y en el interior de manera semifija por las camas movibles segun la ocupacion de
las salas. El espacio que existe entre las camas y el pasillo, en el centro de la sala, se
puede considerar como un espacio informal en el cual se dan las interacciones entre
los familiares, entrando y saliendo de los espacios personales o intimos que se podrian
considerar el area o espacio de la propia cama del nifio y la silla de su acompafante.

Este es un espacio sentido por los actores, como lo dicen Marc y Picard.*®

“fronteras invisibles que rodea el cuerpo de una persona y donde los intrusos
no pueden penetrar’.® Los autores comentan que este espacio es
considerado de manera adversa por diferentes investigadores unos lo
consideran fijo otros como variable. “un espacio personal sentido y utilizado

como un volumen de proteccién contra la agresién de los congéneres”.'®?

Se observoé que en casi todos los casos los nifios realmente no cuentan con un espacio
personal, dada su situacion asimétrica (por su condicion de ser nifios y por estar atados
a aparatos que no les permite moverse). La funcién de proteccién casi en todos los

casos se traspasa a la figura de los padres (aunque en muchos casos, si no se llega a

180 MARC Y PICARD (1992).
181 |pidem, p.78.
182 1pid., p.78.
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una interaccién simétrica, también es traspasado este espacio). Cuando es necesario
llegan médicos o enfermeras y, a veces sin dirigirse directamente al nifio, proceden con
tratamientos y el nifio es directamente violado en su integridad y su espacio intimo,
personal. En muchos casos esto provoca una regresion psicologica en la cual nifios
gue ya se pueden expresar verbalmente, emiten llantos y gritos propias de etapas de
desarrollo anteriores. Esto les permite expresar libremente su descontento y miedo sin
ser juzgados por roles inadecuados segin su edad. Goffmann®® en su anélisis sobre

las regiones y la conducta determina que:

“Dada una actuacion particular tomada como punto de referencia, sera
conveniente a veces emplear el término ‘region anterior’ (front region) para
referirse al lugar donde tiene lugar la actuacion....

La actuacion de un individuo en una regioén anterior puede percibirse como un
esfuerzo por aparentar que su actividad en la region mantiene y encarna ciertas

normas”. %4

En lo general las distancias interpersonales estan influenciadas por normas sociales y
pueden ser objeto de aprendizaje. En este caso hay distancias interpersonales que
estdn marcadas por diversos factores como pueden el status social o el rol que

desempeiian los sujetos, la edad o el género.

" En regiones posteriores de esta indole, el hecho mismo de que un efecto

183 GOFFMAN ERVING (2001), La presentacion de la persona en la vida cotidiana,
184 |pidem, p.118.
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importante no sea contrarrestado por la tendencia a crear una atmaosfera propicia
para la interaccion, lleva a quienes alli se encuentran a comportarse

familiarmente los unos con los otros, en todos los aspectos”.'®®

Estos comportamientos sobre todo se pueden observar en los familiares de los nifios,
sin embargo en los niflos —sobre todo en los nifios con menos de ocho afios— en

muchas situaciones esto no ocurre. Goffman observa al respecto:

“...hay otras categorias comunes de personas que a veces son tratadas como si
no estuvieran presentes: los muy pequeios, los ancianos y los enfermos
constituyen ejemplos familiares”. (...)

“Pareceria que el rol del individuo que pasa inadvertido como persona lleva casi
siempre implicito cierto grado de subordinacion y falta de respeto, pero no
debemos subestimar en qué medida la persona a quien se confiere dicho rol, o

que lo asume, puede utilizarlo como medio de defensa “*°®

En el caso de nuestro estudio, se pudo observar que segun la personalidad de los
médicos hay casos en los cuales en sus visitas matutinas ni siquiera se dirigen
directamente a los nifios. Lo mas frecuente es que se dirijan directamente a los papas
0, si hacen algun procedimiento con el nifio, hablan con él sin dirigirle la mirada. Sélo
pocos nifios se revelan al pedir atencién directamente: la mayoria demuestran con su

postura corporal o haciendo con mimica signos de rechazo, de miedo y de antipatia

185 pid., p.137.
1% pid., p. 163-164.
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hacia el médico o la enfermera. En estos casos, los familiares son los que median la
situaciéon y, en la mayoria de las situaciones, les dicen a sus hijos que no sean mal
educados y que le hagan caso al doctor —que, en este caso, no les hace caso—.**

Marc y Picard'® detallan mas delante situaciones que se aplican a la situacion

hospitalaria actual:

“las comunicaciones estan regidas alli por normas bastante estrictas que
precisan a la vez la forma con que los actores deben tratar al publico (lo que
podemos llamar las reglas de cortesia) y la forma en que deben comportarse
delante de él (las reglas de decoro); su manera de arreglarse lleva en €l (en su
estructura espacial y su valor simbdlico), una especie de modelizacién de las
interacciones en relacibn con la representacion que alli se desarrolla
habitualmente (como sucede cuando se ordena un salén, un tribunal o una
clase). Es en la region posterior en la cual se ponen en juego los elementos de

expresion de las representaciones...

(los bafos, el espacio debajo de la cama escenario nocturno de los familiares que se

recuestan en colchonetas)

...donde se anteponen los accesorios escénicos, donde se repite, donde se
descansa y donde se puede despojar de su personaje.

La region anterior efectivamente corresponde al espacio publico, espacio visible

167 Aqui Goffman cita un ejemplo en Inglaterra en donde se trata de romper con la tradicién hospitalaria,
tratando de acortar la distancia social para propiciar una mayor comunicacion y participacion. El objetivo es
cambiar el modo de interactuar entre los médico y los enfermos.

188 MARC Y PICARD (1992)
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para los demas, espacio en el cual el actor nunca esta solo.

(la sala con seis compafieros de cama, el cuarto de curacion, la antesala de Juanita

gue decide sobre los subsidios y apoyos a las familias).

...En las comunidades temporales (en las salas) se generan relaciones de
familiaridad que sin embargo no se compara con la familiaridad vivida en

casa’. 169

La cama del nifio es una regidon que oscila entre lo privado y lo no privado. Es un
espacio visible que en muchos casos es percibido por los actores como zona posterior.
Sobre todo cuando hay muchos visitantes, sean especialistas o curiosos, el espacio de
la cama del nifio es percibido y defendido como espacio privado e intimo.

Otro factor que estructura las interacciones es el tiempo. Las temporalidades de la
organizacion interna en un hospital marcan profundamente los ritmos diarios y la
organizacion de la vida alrededor de una enfermedad, que depende de una atencién
ciclica que altera la vida normal de los sujetos. En el caso de una enfermedad en la
cual hay una gran incertidumbre sobre el posible futuro de los sujetos, cambia
profundamente la concepcién sobre la temporalidad de una vida normalmente

concebida.

189 |pidem, p. 83.
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La estructuracion del espacio institucionalizado
Con la finalidad de llegar a la constitucion del espacio institucionalizado llamado
hospital y definir como constituye e influye en el evento de interaccion, se analizo el
proceso de institucionalizacion que determina parte de los procesos de construccion

social. Marc y Picard describen:

“no existe relacion social que no se inscriba en un cierto contexto institucional:
este contexto no es solamente un marco donde la interaccion tiene lugar; es
esencialmente una matriz que aporta a la relacion un cédigo, representaciones,
normas de roles y rituales que permiten la relacion y le dan sus caracteristicas

significativas”.*"

Berger y Luckman'™ coinciden en esta postura:

“La institucionalizacion aparece cada vez que se da una tipificacion reciproca de
acciones habitualizadas por tipos de actores. Dicho en otra forma, toda
tipificacion de esa clase es una institucion. Lo que hay que destacar es la
reciprocidad de las tipificaciones institucionales y la tipicalidad no solo de las
acciones sino también de los actores en las instituciones. Las tipificaciones de
las acciones habitualizadas que constituyen las instituciones, siempre se
comparten, son accesibles a todos los integrantes de un determinado grupo

social, y la institucion misma tipifica tanto a los actores individuales como a las

179 1pid. p. 92.
"1 BERGER Y LUCKMANN (2003)
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acciones individuales. La institucion establece que las acciones del tipo X sean

realizadas por actores del tipo X".*"2

La institucionalizacion tiene su dimension histérica. En el curso de las interacciones las
tipificaciones se expresan a través de pautas especificas de comportamiento o de
“roles”. Estos comportamientos o pautas se heredan de generacién en generacion y
poco a poco va creciendo el aparato institucionalizado y paralelamente se va

acentuando la objetividad y, con ello, ciertos esquemas de legitimacion.

“involucra “roles”, y éstos comparten asi el caracter controlador de la
institucionalizacion. Tan pronto como los actores se tipifican como
desempeinando “roles”, su comportamiento se vuelve ipso facto susceptible de
coaccion....”t"

“La objetividad del mundo institucional “se espesa” y “se endurece”, no solo para
los hijos, sino (por efecto de reflejo) también para los padres....... Un mundo
visto de este modo logra firmeza en la conciencia; se vuelve real de una manera
aun mas masiva y ya no puede cambiarse tan facilmente”.

Las instituciones, en cuanto facticidades histéricas y objetivas, se enfrentan al

individuo como hechos innegables”.*”

Parece que las instituciones resisten a todo intento de cambio o evasion; ejercen sobre

estos intentos un poder de coaccion, tanto por la fuerza pura de su facticidad, como por

12 BERGER Y LUCKMANN (2003), p. 75-76.
73 |pidem, p. 96.
% bid., p. 80.
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medio de los mecanismos de control habitualmente anexos a las més importantes. De
esta manera se visibiliza como en el proceso histérico de la construccién social el ser
humano ha asentado las bases de las estructuras institucionales. Sin embargo, no se
siente como un desarrollo “natural” ya que la situacién actual esta deslindada de sus

origenes de sus modos y razones de generacion.

“Con la historizacion y objetivacion de las instituciones también surge la
necesidad de desarrollar mecanismos especificos de controles sociales.

Una vez que las instituciones han llegado a ser realidades divorciadas de su
relevante originaria en los problemas sociales concretos de los cuales surgieron,
hay probabilidades de que se desvien de los cursos de accion “programados”
institucionalmente (...) se plantea un problema de acatamiento y su
socializacion, dentro del orden institucional, requiere que se establezcan
sanciones. Las instituciones invocan y deben invocar autoridad sobre el
individuo, con independencia de los significados subjetivos que aquél pueda
atribuir a cualquier situacion particular (...) Cuanto mas se institucionaliza el
comportamiento, mas previsible y, por ende, mas controlado se vuelve (...) Las
mas de las veces el comportamiento se encauzara “espontaneamente” a través

de los canales fijados por las instituciones”.*”

Sin embargo la dltima cita ya nos lleva mas alla, a posibles explicaciones para el

funcionamiento interno de una institucién, como puede ser por ejemplo el manejo de

5 1bid., p. 83.
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poder tanto de informacion como de acciones entre los sujetos dentro de la institucion.

Y para estructurar el espacio, Marc y Picard'’® escriben:

“El marco designa las estructuras espaciales y temporales en las que se inscribe
la interaccion. El marco espacio-temporal no es un simple entorno, especie de
telon de fondo en donde los efectos serian relativamente neutros. Estructurado

por la cultura, tiene un efecto estructurador sobre las relaciones sociales™”.

El papel del espacio como elemento de interaccidbn compete a la “proxemia”, término

creado por E. Hall citado por Marc y Picard'’®

y que designa “el conjunto de
observaciones y teorias que conciernen al uso que el hombre hace del espacio como
producto cultural especifico”. Existe un “espacio personal” y, como sefialan los
autores'’® apegandose a un término inventado por Katz y Sommer (en Marc y Picard),
un concepto de espacio personal definido de la siguiente manera: “un area con
fronteras invisibles que rodea el cuerpo de una persona y donde los intrusos no pueden
penetrar”. Asi que hay que considerar un tejido denso de factores y niveles que se
entrecruzan, entrelazan, diferencian y complementan en el momento de una interaccion
comunicativa.

Casi todos los autores coinciden en que los factores contextuales de cada sujeto son

fundamentales para tomarlos en cuenta a la hora de analizar cualquier interrelacion,

sea social o comunicativa. Aumentando la complejidad de nuestro caso en el cual los

76 MARC Y PICARD (1992)
Y7 bid. P. 77-78.

78 |bidem, p. 13.

9 1bid., p.72.
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actores vienen de realidades completamente ajenas o solamente con pocos campos de

traslape en cuanto a zonas de significado.
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Capitulo V11

ANALISIS FINAL

en donde convergen los caminos

En este apartado, la intencion es entretejer todos los factores estructurantes que tienen
lugar en los encuentros entre los médicos del Hospital Civil Nuevo y los nifios en
situaciones de dolor. En este sentido, se define qué factores condicionan a cada sujeto,
qgué lugar ocupan en su relacion con el otro y qué fuerzas facilitan o impiden que se
tenga una interaccion comunicativa plena. En el capitulo anterior, que desarrollaba los
conceptos relacionados con la interaccibn comunicativa, se analizaron los factores que
constituyen la base de cualquier interaccibn comunicativa; pero en esta parte del
analisis se intenta dilucidar el modo en que estos condicionantes tienen lugar en las
situaciones especificas de dolor que se viven en el contexto hospitalario.

Para enriquecer este apartado se han integrado varios diagramas que tratan de
visualizar las fuerzas y los factores que tienen lugar el encuentro de la interaccién
comunicativa de nuestros actores. El trasfondo de dichos diagramas representa los
factores contextuales espaciales, institucionales de la estacién de oncologia infantil del
piso 7 del Hospital Civil Nuevo. Sin embargo, el recuadro del contexto espacial no

abarca al mundo total de los sujetos, ya que cada sujeto ha ido construyendo los
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significados de dichos espacios institucionales. Las dos esferas de los mundos de los
dos actores principales de este analisis se cruzan a la hora de su encuentro de la
interaccidbn comunicativa dentro del contexto hospitalario. Lo que tiene especial interés
para esta investigacion es cuando el encuentro se produce en situaciones de dolor para
los nifios (que corresponde al 6valo rosa dentro del Diagrama 1). En dichos encuentros
tienen lugar otros factores, como la dimension comunicativa reflejada en la capacidad
de expresion verbal, corporal y gestual de los sujetos, asi como la dimension social
correspondiente a las competencias sociales, los roles y la construccién social de la

realidad por parte de cada sujeto.
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Diagrama 1: Contexto de la interaccion médicos/nifios en situaciones de dolor.
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Para delimitar y estructurar las dificultades existentes en los encuentros de la
interaccibn comunicativa entre médicos y nifios, seguiré el siguiente esquema, dado
qgue responde a las dinamicas que se generan a la hora de la atencion a los nifios.
Basicamente, pues, la interaccion referida se produce de acuerdo al siguiente orden de

procesos:

- El contexto espacial. Corresponde a la estacion de oncologia que representa
el espacio institucional, mientras que la sala en la que esta internado el nifio
y el espacio inmediato (la cama) corresponde al “espacio personal’*®® del
nifio en el momento de la interaccién. También se incluyen espacios para
tratamientos especificos (los espacios con valor simbdlico).

- Los sujetos que atienden al nifilo. Se refiere a los médicos, psicologos,
cuidados paliativos y las enfermeras primordialmente. Esto implica tomar en
cuenta los roles (jerarquias) de cada sujeto y su funcién a la hora de la
interaccién comunicativa.

- Los sujetos que acompafian al nifio. Incluye principalmente a las situaciones
gue requieren de la mediacion de los padres para establecer una
comunicacién con el nifio, asi como otras situaciones en las cuales los
padres juegan un rol importante en la atencién al nifio.

- La situacién de dolor, condiciébn que determina la interaccidn comunicativa

entre los médicos y los nifios.

180 Término creado por Katz y Sommer citados por Marc y Picard (1992), p.13.
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Después de la representacion del espacio fisico de la estacion de oncologia infantil del
piso 7 del Hospital Civil Nuevo se analizaran algunas croénicas claves (las que, segun
mi criterio, me pueden acercar a los supuestos planteados en la introduccién de esta
tesis) a través del prisma de los procesos descritos en el esquema arriba mencionado
para poder desentrafiar la complejidad de cada situacién demostrada. Con esto, espero
llegar al nucleo de la interaccion comunicativa en los encuentros criticos entre médicos
y nifios.

Los siguientes diagramas tratan de clarificar tanto la distribucion fisica de los espacios
clave (como por ejemplo, el lugar de los psicélogos o de las enfermeras), la distribucion
de fuerzas y dominios por parte de los actores (dinamicas de enfermeras y médicos) y
la construccion simbdlica por parte de los actores (sobre todo los pacientes con sus
familiares) que tiene lugar en la estacion. Es muy importante ubicar las crénicas dentro
de este espacio, ya que la ubicacion contextual y espacial condiciona de manera
fundamental los encuentros entre los nifios y los médicos. Asi, se dara de conocer la
procedencia de los actores, su contexto socio-cultural, su preparacién en cuanto a su
campo profesional (en el caso de los médicos) y su desenvolvimiento dentro de las
situaciones comunicativas en el contexto del hospital. La descripcion tanto de lo
espacial-temporal como de la situacion psicolégica en el momento en el cual sucede el
encuentro es esencial para el entendimiento de la interaccibn comunicativa. Con igual
importancia participan en este encuentro actores como los padres, las enfermeras o
compaferos de sala que, en muchas ocasiones, adquieren el papel de mediadores

entre los actores principales.
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Diagrama 2: Mapa de ubicacion espacial de la estacion de oncologia infantil, 7° piso, torres de

especialidades, Nuevo Hospital Civil de Guadalajara.
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El mapa del Diagrama 2 representa la situacion espacial de la estacion de oncologia
infantil y demuestra, en primera instancia, sobre todo la posicibn dominante de la
recepcion por parte de enfermeria, lugar central de atencion, de distribucion de
materiales y lugar desde el cual se ejerce y se implementan las normas y reglas del
lugar. Alli es donde, a primera vista, los sujetos se enteran del rol de cada uno de los
que atienden y el rol que ellos van a tener que asumir dentro de ese contexto. También
las enfermeras ponen en practica las rutinas y las dinamicas segun los reglamentos y el
funcionamiento del hospital. En seguida se encuentra el lugar de servicio social, que
funge como enlace y mediador entre todos los actores (médicos, enfermeras,
psicologos, pacientes y familiares) al interior y exterior del hospital. Asi que estos dos
lugares son buscados y temidos en situaciones desesperadas y criticas. Cuando un
nifio entra en crisis, las enfermeras son muchas veces la salvacién de la situacion o
funcionan como enlace hacia los médicos. Sin embargo, y como ya se menciond,
también son temidas por lo nifios en el momento en que hay que aplicar tratamientos.

La imagen de Jesus y varias ofrendas y veladoras, ubicadas en el arco del area de
descanso, reciben a los pacientes. En la mayoria de los casos, los identifica con sus
convicciones. Este lugar estd en el centro de la estacion, el centro mediador o
conciliador entre los dos ejes de la estacion, con dos construcciones simbolicas
opuestas. En el analisis sobre el caso de Alejandra me voy a detener para explicar

estas construcciones simbélicas en cuanto a los espacios especificos*®’.

181 Retomo la crénica de Alejandra en este apartado varias veces para demostrar diferentes

aspectos desde la interaccién comunicativa entre los diferentes sujetos y la construccion simbdlica
de los espacios.
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Alejandra viene de una situacion socioecondmica precaria. Sus papds tienen pocos recursos economicos.
Para ellos es la primera vez que recurren al Hospital Civil Nuevo, asustados por que en el Seguro
Social les dijeron que ya no podian hacer mds andlisis, porque la ninia tenia algo malo en la sangre y
les pidieron que se fueran al Hospital. Durante los primeros dias, la ninia estaba todavia en buena
condicion y con buen humor ante la novedad de estar en un hospital, en donde prestan y regalan
Jugnetes. Alejandra esta jugando con una loteria sobre los derechos de los niios, un obsequio que le
dieron a la entrada del hospital.

Participarles a los papds la noticia que su hija padece de una lencemia fulminante crea mucha
tension. La psiciloga interviene en la situacion. Los papds, consternados por la sitnacion de su hija,
atin con poca claridad lo que significa la noticia para ella y para su vida, se integran a la realidad

vivida en la estacion compartiendo emociones y sufrimientos con los demds.

En cuestidén de pocos dias, el contexto eventual dentro del Hospital, en la estacion de

oncologia infantil en la sala 2, se vuelve una realidad vivida para Alejandra y sus papas,
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sin escapatoria y sin saber cuanto tiempo mas habré de transcurrir. Los movimientos y
atenciones por parte del personal que atiende se convierten en dindmicas y rutinas de
la estacion y adquieren un significado diferente al de sus primeros dias de estancia.
Ahora, ciertas dinamicas estan temidas y esperadas como el pase de visita matutino de
los médicos, porque es el momento en que se acumulan el miedo de recibir una mala
noticia, a no entender el lenguaje de los médicos y a preguntar, sumado a las angustias
de ver cdmo le aplican los tratamientos a Alejandra y la esperanza de que pueda haber

una mejora en el proceso de la enfermedad.

Alejandra empieza a experimentar una rdapida descomposicion de su estado fisico y psicoldgico. Se le
cae el pelo rapido y conforme van aumentando los efectos de los tratamientos, reacciona con frustracion
y engjos. La atribucion de sus emociones a un cuadro “normal” de la enfermedad hace crecer la
comunicacion y interaccion entre los papds en la sala. Se intercambian experiencias y por un lado
empiezan a armar su rompecabezas con respecto a lo que significa y lo que representa fisioldgicamente
la enfermedad. 1.a integracion a la comunidad de la sala hace crecer la pertenencia de Alejandra y sus
papds al lugar y se generan lazgos de apoyo. Alejandra tiene la suerte de contar con el apoyo de sus dos
papds, lo cual no es muy frecuente. En la mayoria de los casos sélo esta la mama para apoyar a su
hijo y el papa tiene que trabajar para pagar los costosos tratamientos.

Como crece la integracion a las dindmicas del espacio y la comunidad de la sala, crecen las dudas en

cuanto a las expectativas de vida de la chiquita.
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Aqui se comprueba que el contexto espacial del que hablan Marc y Picard no es
solamente un entorno sin efectos. Conforme cambia la conciencia de la situacion vivida
(la noticia sobre la enfermedad determinante y fulminante), anclada en este contexto
espacial, los sujetos le asignan significados diferentes. En el momento en que la
enfermedad le imprime un aspecto atemporal al suceso (porque nadie sabe cuanto
tiempo va a durar Alejandra en este espacio), el espacio se vuelve parte vivida de todo
el proceso de enfermedad. Es mas, el espacio se divide en diferentes categorias de
importancia segun el uso y los tiempos que le dan y pasan los sujetos en él. La
estacion como un todo se vuelve un espacio enorme todavia publico, lejos de lo que
vive Alejandra en su cama. La sala se vive sin embargo entre dindmicas publicas y
privadas.

Pasan muchas personas ajenas a los procesos normales de la estaciéon: voluntarios,
servicios sociales, o visitantes. Muchas veces no se sabe la intencion de estas
personas. Se genera entre los otros pacientes y sus papas un espacio social en el cual
por temporadas cortas se generan nuevos lazos sociales, como por ejemplo una red de
apoyo para situaciones emocionales, de informacion, de ubicacion o simplemente de
acompafnamiento. El espacio de la cama del nifio es su espacio privado, rodeado de
sus papas, protegiendo el espacio personal, las fronteras impermeables de la

integridad fisica y psicolégica del nifio.

Se agrava la situacion cuando vienen los doctores de cuidados paliativos y comentan abiertamente con
los papds sobre las pocas expectativas de vida (opinion no consensuada con los otros médicos) que tiene

su hija y que ellos pueden ofrecer ejercicios y medios para aliviar los dolores que se van a presentar en
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el camino. Se desata una especie de panico en los papds, sentimientos retenidos, mezclados con una
Sensacion de confusion ante la informacion tan variante por parte de los diferentes médicos. Esto

genera poca credibilidad.

Los papés estan confundidos: en primera instancia, para ellos el médico es quien sabe,
es la autoridad. Sin embargo, frente a ellos se despliega un abanico de médicos que
opinan y actian de diferente manera. La falta de competencia para comprender el
lenguaje de los médicos dificulta ain mas la situacion. La comunidad de pacientes y los
otros familiares de pacientes que permanecen en la sala se convierten en aliados ante

la situacion y ofrecen compasion y esperanza.

En el momento de la interaccion comunicativa entre los papéas y la doctora de cuidados

paliativos tiene lugar una relacion jerarquica —como la llaman Marc y Picard— en la
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cual existe un gran desequilibrio entre la competencia de la doctora en cuanto a la
emision de los datos médicos y sus explicaciones en cuanto a la situacién de Alejandra
(por su gravedad no consensuados con el resto de los médicos) y la incapacidad de los
papas de entender el lenguaje de la doctora, poder asimilar el panorama que se les
estaba presentando en un instante (el enterarse que su hija, segun la doctora, no tenia
muchas expectativas de vida) y comprender lo que significan estos hechos para el
futuro préximo de su vida. El desequilibrio en el proceso de la interaccion se hacia mas
evidente en las expresiones corporales y faciales, pero la autoridad de la doctora y la
falta de competencia por parte de los padres impidieron una accién contra la doctora.
Su rol asignado dentro de esta relacidon jerarquica no les permitia otra reaccion. Ni
siquiera se atrevieron a preguntar. Esta es la zona de incertidumbre, como la llaman
Marc y Picard, que esta directamente ligada a las competencias de los actores que, en
algunos casos, se pueden convertir en estrategias. Sea por el lado de los médicos —
gue pueden generar estrategias para convencer a los pacientes a acceder a la
aplicaciéon de un tratamiento— o de los pacientes —la falta de competencia en cuanto a
los conocimientos médicos—, se pueden establecer mecanismos de compensacion a
través de una estrategia guiada por procesos emocionales, a fin de lograr ciertas
prorrogas para procedimientos o una anestesia en donde no estaba planeada, por
ejemplo. De esta manera en algunas situaciones se llega a negociaciones en diferentes

niveles entre los médicos, los nifios y los papas.
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Condiciones para la interaccion

El encuentro con la doctora de cuidados paliativos tuvo lugar cerca de la cama de
Alejandra que, aunque tiene cuatro afios, percibe las noticias sobre todo a través de las
reacciones emocionales de sus padres. Nadie se atrevié en explicarle a ella lo que
estaba pasando, el resultado fue una reaccibn mucho mas sensible hacia las
transgresiones hechas a su lugar préximo —su cama— y aun mMAas a sSu espacio
personal. Su reaccion ante cualquier situacion es evasiva y la experiencia de
transgresion de su espacio mas intimo le ha enseflado a crear defensas. Cada
acercamiento de un médico o una enfermera recibié una respuesta de panico y llanto,
gue sOlo en pocas ocasiones pudieron calmar los papas. Estas reacciones de
Alejandra, por otro lado, provocan en los médicos un distanciamiento hacia los nifios,
muchas veces por falta de herramientas psicolégicas de acercamiento en estas
situaciones. Algunos recurren a los psicélogos para mejorar su relacién con el nifio,
otros ignoran a los nifios y, mientras se dirigen a los papas, atienden a los nifios. En la
mayoria de estas situaciones, la relacibn es mediada por la mama y ésta reacciona
segun los roles y las convenciones sociales a las que tiene que obedecer.

Un ejemplo se puede mostrar con Alejandra: la doctora le tiene que cambiar una sonda
que tiene Alejandra en la nariz y la nifia entra en panico ante el dolor que se imagina
gue le va a causar el procedimiento. La nifia, a través de sus gestos, expresa
simbodlicamente su rechazo hacia la doctora (se podria llamar interaccion mediada
simbdlicamente) y hacia la situacion en este momento. La doctora es impaciente y en
lugar de dirigirse a la nifia para establecer un contacto, o de establecer una relacion de

confianza con ella, se dirige a la mama pidiendo auxilio a través de su tono de voz:
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“¢verdad que Alejandra es muy valiente y que esto tiene que ser? ¢Y que aparte no va
a doler?”. En este caso, la doctora evita que se produzca una interaccion comunicativa
con la nifia y se decide por una opcion estratégica, recurriendo a la mama. Esta,
afectada por las emociones encontradas que siente —tampoco sabe si le va a doler o
no—, se ve en la situaciéon penosa de tener que obedecer a la doctora y, en un tono
casi de regafio, le ordena a Alejandra que se comporte y que se deje cambiar la sonda.
Después de muchas pataleadas de Alejandra, la mama tiene que sostenerla con fuerza
para que le cambien la sonda. Al final, sefialadas por una mirada de furia que les lanza
Alejandra por haber sido defraudada, le cambian la sonda. El procedimiento le dolié
mucho, no tanto por el cambio de la sonda, sino por el hecho de haber sido
defraudada. Esta experiencia realmente se puede convertir en un dolor fisicamente

ubicado en el lugar de proyeccion.

La topografia social del lugar y los sujetos
¢, Qué genero la reaccién de la mama ante la situacion? En el poco tiempo que llevan
los papas en la estacién, su percepcion hacia las dinamicas del lugar, los roles
asignados a los diferentes actores — enfermeras y médicos en su respectiva
jerarquia— les han permitido construir poco a poco un mapa o una topografia, como la
llama Habermas, que les permite ubicarse, en este caso, en la estructura de los sujetos
en el Hospital Civil Nuevo, estacion de oncologia infantil, piso 7. Los demas pacientes
con sus familias aportan otro tanto a la refinacion de este mapa, que se transformara

con cada evento nuevo que ocurra en el lugar.
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En el caso de José Eduardo se puede observar como los papas, durante su estancia,
han podido armar un mapa de los actores y sus poderes en la estacion y sus dindmicas

durante las 24 horas, dentro de un esquema semananal.
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Diagrama 3: Mapa de los actores y su movilidad dentro de la estacion de oncologia infantil.
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En el Diagrama 3 se puede apreciar la ubicacion clave de los actores y sus flujos de
movimiento dentro de la espacialidad del piso 7 del Hospital Civil Nuevo. Se ven los
accesos que tienen solamente actores especificos a las unidades —por ejemplo, al
area de transplante de médula 6sea o a la unidad de cuidados aislados—. Las flechas
indican la movilidad de cada grupo de actores (los médicos, las enfermeras, los nifios,
etc.) en el espacio y su acceso a areas especificas. Hay actores como los médicos y
las enfermeras que se mueven practicamente en todas las éareas; otros, como el
personal de servicio social, mas bien se encuentran principalmente estacionados en su
lugar de atencion.

Regresando al caso de José Eduardo, la familia de José viene de un estrato social de
recursos bajos. El papa es de Zacatecas y la mama de Guadalajara. Mientras estan
atendiendo los dos al hijo en el Hospital, la hija se queda con la abuela en Guadalajara.
Después de varios dias en la lucha contra el dolor, los signos vitales de José se
encuentran estables. Los papas se estan turnando y de esta manera han vivido los
ciclos completos de atencion en la estacion, dia y noche. Ya detectaron quién de las
enfermeras atiende de qué forma y qué médicos tienen un “buen modo” (expresiéon de
la mama de José para referirse a la paciencia que tienen con los nifios).

Dos dias después, encuentro a José y sus papas en cuidados aislados. Al parecer José
tuvo una crisis nocturna que deterior6 todos sus signos vitales. Los papas estan
agradecidos con la doctora que se quedd en la sala de la estacion toda la noche a su
lado, vigilando su estado de salud. Los papas estan sorprendidos de la entrega de la
doctora, dicen que aprendieron mucho esta noche, todos vigilando cualquier detalle de
las maquinas a las cuales estaba conectado José. Una vez cambiados a cuidados

aislados, la responsabilidad de José pasa a otro médico y otro grupo de enfermeras.
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Los papas estan en el entendido de que todas las atenciones se deberian intensificar,
dado al lugar de atencién especial. José esta boca arriba en la cama y esta conectado
a un sinnimero de aparatos. El panorama sonoro es muy diverso y genera una
sensacion de alerta y de miedo. Los papas estan muy atentos, sobre todo después de
haber pasado su primera noche en cuidados aislados. El papa cuenta que tuvieron otro
percance la noche anterior, luego de que una de las enfermeras habia cambiado una
de las mangueras de los aparatos. Los papas se dieron cuenta que no estaba
cambiando bien la manguera y le llamaron la atencion, puesto que la enfermera
anterior la habia cambiado de otra manera. La enfermera no les hizo caso y se fue. La
enfermera ejercidé su poder en el lugar sin tomar en cuenta la opinion de los padres, en
Su juicio personas sin la necesaria competencia para opinar. En cuanto los signos
vitales del nifio se deterioraron y la enfermera tampoco hizo caso al llamado de
urgencia, el papa ignora las reglas del lugar, sale de la unidad y va a buscar ayuda con
un doctor que esta de guardia en la estacion. Este logra estabilizar a José.

En la situacion de José, la interaccidon definitivamente corre por cuenta de los papas. El
nifio esta sedado para que no se quite las sondas. Como la enfermera no respondié a
la peticion repetida del papa, entra en funcién lo que llama Haberméas'®? la accién
teleoldgico-estratégica, en la cual el papa, con el fin de salvarle la vida a su hijo (segun
el criterio que se habia formado el sefior a través de las experiencias y observaciones
previas de todos los factores de organizacion y logistica de atencion hacia su hijo) entra
en accion y establece una interaccion comunicativa con otro médico. El padre aplic
una estrategia para lograr su fin, todavia apelando a los canales normativos (primero le

llamo la atencién a la enfermera, atendiendo con ello primero al conjunto de valores y

182 Habermas (1990), p.124.
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reglas del lugar) y, al no encontrar respuesta, busc6é ayuda directamente en donde

sabia que iba a encontrarla.

La construccién simbdlica del lugar
Regreso al caso de Alejandra para demostrar la construccion simbolica de diferentes

lugares en la estacion del piso 7.

Dos dias después la situacion toma un giro arin mas dramitico. Alejandra reacciond muy sensible a
la guimioterapia y se le bajaron mucho las defensas. Es invadida por bacterias y hongos en el
estomago y su sistema inmunologico colapsd. La doctora responsable les comunica a los papas que es
necesario transferirla a cuidados aislados para evitar cualquier infeccion a la que estaria expuesta en
la sala comiin.

Abnte el significado del Ingar y las excperiencias narradas por la comunidad, gue relaciona el lugar con
la muerte y situaciones limite, los papds se desploman y muestran, por primera veg, su resistencia a
antorizar el traslado. En toda esta situacion, aunque los papds fueron llamados al pasillo de la
estacion, Alejandra percibe las emociones: esti aterrada y lora inconsolablemente.

Al regreso, los papds desesperados ante el hecho son consolados por la comunidad: rezos y buenos
deseos los acomparian hasta el otro lado de la estacion, mientras trasladan a Algjandra y sus
pertenencias. Todos los temores que provienen de la informacion que les llega de cuidados paliativos se

ven de repente afirmados en los sucesos. Son trasladados al aislamiento, al silencio de los condenados.
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Ante la noticia que tienen que trasladar a Alejandra a cuidados asilados, se visibiliza el
significado que la comunidad de pacientes le ha otorgado a este lugar, como se puede

apreciar en el Diagrama 4.
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Alejandra se ubicaba hasta ese dia en la sala 2, que esta cerca de la unidad de
transplante de médula 6sea, lugar que inspira mucha esperanza. Los nifios que son
elegidos para el transplante tienen mucha posibilidad de sobrevivencia. Sin embargo,

en el lado opuesto de la estacion esta la unidad de cuidados aislados,

Pasillo derecho que lleva a la unidad de cuidados aislados.

a donde trasladan a los casos criticos como el de Alejandra: los que tiene riesgo a ser
contagiados. También son traslados a esta zona los nifios en fase terminal.

Desde luego, la relacion con la muerte en este lugar es evidente y, en consecuencia, la
reaccion de los papas de Alejandra es de mucho temor y nerviosismo. El apoyo
espiritual por parte de la comunidad de la sala es sorprendente y reafirma una vez mas
el significado que le han asignado a este lugar. En cuanto a su ubicacion fisica,
cuidados aislados esta realmente apartado: cuenta con dos juegos de puertas, en cuyo
espacio intermedio los visitantes tienen que ponerse batas especiales. Al entrar a este

espacio aislado, rigen otros parametros de tiempo, de sonidos —todos hablan con voz
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baja y caminan lento y con cuidado. Hay solamente una sala comdn con varias camas,
el resto de la unidad cuenta con cuartos individuales.

El asilamiento convierte al espacio en algo temeroso que carga con el peso de su
significado mortuorio. Desde luego el comportamiento de los sujetos en este espacio
cambia de manera profunda. Existe mas temor ante las condiciones de la vida y crece
mas la confianza en los médicos, no en pocos casos relacionada con la esperanza de
gue hagan milagros. Sin embargo, la desconfianza hacia las enfermeras crece, ya que
la vida de los nifios muchas veces depende de la minuciosa capacidad de observacion

y reaccion por parte de ellas ante la aparatosa tecnologia que los rodea.

La proxemia entre los sujetos

La distancia interpersonal que juega un papel importante en la interaccion comunicativa
se puede observar en el caso de Alejandra. Entiendo como distancia interpersonal a la
percepcion del espacio (variable segun la circunstancia, la distancia real o percibida y
el significado que ésta tiene para los sujetos) que se encuentra entre dos sujetos que
estdn en vias de entrar en contacto. Me gustaria adoptar el término “proxemia”,
utilizado por E.T. Hall,*®® que entiende la distancia entre dos personas como un espacio
sensorialmente percibido (que pueda variar de su distancia real) y permite organizar
esta distancia-espacio en tres diferentes entidades: el espacio como organizacion fija
(lo edificado, fisico, fijo), la organizacion semifija (mobiliario y, en este caso, las camas
de los nifios) y el espacio informal (se entiende aqui el espacio entre las personas).

Esta organizacion de las espacialidades diferenciadas nos da la posibilidad de entender

los significados que los diferentes sujetos le adjudican a cada uno de los espacios que

183 citado por Marc y Picard (1992), p. 79.
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perciben los nifios durante el acercamiento de un médico. Ademas de estos factores,
influyen en la percepcién espacial factores emocionales y psicolégicos que pueden
provocar una percepcion de la distancia muy diferente a la que se puede medir en
términos reales. Asi, Alejandra a través de su poca experiencia en el Hospital ha
construido su mapa social-espacial con base en la funcion de los actores, sobre todo
los que le causan dolor y malas experiencias. De esta manera, el acercamiento tanto
de médicos como de enfermeras cambia su percepcion del espacio. Puede acortarse la
distancia de la visita de un familiar esperado que entra a la sala pero, al contrario, si
entra una persona que porta los codigos visibles de médico (la bata blanca es mas que

suficiente), la disminucion de la distancia se transforma en un peligro.

En esta situacion, la distancia interpersonal esta cargada de rechazo y miedo por
proteger el espacio intimo, personal. Sin embargo en la mayoria de las veces hasta

este nucleo del espacio intimo es transgredido por los tratamientos que tienen que
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aplicar los médicos.*®*. Esto produce muchas dificultades al momento de entablar una
interacciébn comunicativa directa con los nifios, quienes entran en estados depresivos o0
agresivos como consecuencia de la falta de respeto a su integridad. Los pequefios
pacientes pierden la confianza en las personas, incluyendo a sus papas, Yy
frecuentemente entran en una fase regresiva en su etapa de desarrollo. Cuando los
nifios llevan afos en tratamiento y conocen muy bien el espacio y el personal que
atiende, empiezan a desarrollar estrategias que aplican a sus papas y a los médicos
para reestablecer su autoestima y su integridad fisica y psicol6gica. Muchos llegan a
desarrollar una actitud ante la vida que resulta sorprendente para quienes no han
pasado por todos estos procesos de sufrimiento.

Un caso que demuestra este desarrollo de crecimiento personal es el de Paola, de 14
afos, que ha tenido un historial familiar de cancer impactante. El dia que muere su
mama de cancer, le detectan a ella un tumor en la pierna. Después de varios afios de
lucha contra la enfermedad, la nifia despleg6, como parte de sus estrategias, su buen
humor y el entretener a otros nifios en momentos dificiles. Estas le permitieron, a la
hora de la aplicacion de sedantes en su fase terminal, revelarse contra la ayuda de
cuidados paliativos. Su argumentacion era: “déjenme sentirme todavia viva”. En este
momento los médicos, sorprendidos ante una peticion que transgredia todos sus
esquemas meédicos, éticos tradicionales (segun el modelo cultural, ético y religioso
valido), decidieron negociar con Paola otras opciones de aliviarla de sus dolores mas

fuertes durante los Ultimos dias de su vida.

184 . o . . . "

Aqui faltaria indagar de qué manera se podrian hacer estos tratamientos menos traumaticos,
aplicando anestesia local por ejemplo o la preparacién psicolégica antes de estas intervenciones
para los nifios, sin embargo, esto no es la finalidad de esta investigacion.
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En el momento que Paola se revela contra los médicos, entra en accién otra relacion
entre médico-paciente: Paola es reconocida con un nivel de competencia discursiva
parejo, que le permite ser un compafiero de interaccidén con el que se puede negociar.
Paola pudo en este momento colocarse a un nivel racional comunicativo como lo define

Habermas:

“posee connotaciones que en ultima instancia se remontan a la experiencia
central de la capacidad de aunar sin coacciones y de generar consenso que
tiene un habla argumentativa en que diversos participantes superan la
subjetividad inicial de sus respectivos puntos de vista y[,] merced a una
comunidad de convicciones racionalmente motivada[,] se aseguran a la vez la
unidad del mundo objetivo y de la intersubjetividad del contexto en que

desarrollan sus vidas”.'®

En este momento, la relacion desigual que existe en la mayoria de casos entre médicos
y nifios alcanzo6 cierto nivel de igualdad. La negociacion a la que llegaron con Paola fue
gue ella les indicaria cuando sufriera de dolores inaguantables para que le
administraran morfina, sélo hasta el grado en el cual todavia se encontraba consciente.
En el caso de Paola, que era en este momento una adolescente, contaba por su
desarrollo fisico, cognoscitivo y psicolégico con herramientas para establecer

relaciones mas complejas con los que la atendieron.

1% HABERMAS JURGEN (1987), Teoria de la accién comunicativa, tomo |, Racionalidad de la
accion y racionalizacion social, p.27

-211-



Otro aspecto que tiene que ver con la proximidad de los sujetos se produce alrededor
de las comunidades eventuales que se generan en cada sala. Factores comunes que
unen a los actores en estas salas (la enfermedad, el sufrimiento, el abandono familiar,
la incomprension hacia los médicos, la fe...) se convierten en referentes para todos los
actores y les ayudan a los recién llegados a ubicarse en el mapa social de la estacion.
Parte de este mapa de referentes se construye alrededor de la sefiora del aseo que,
por su larga trayectoria en la estacion, ha vivido muchas situaciones y en repetidas
ocasiones funge como mediadora: a ella recurren los padres, como parte de sus
estrategias de socialidad, para lograr que venga la enfermera, por ejemplo, o que les
haga caso un médico, que aceleren la cita para hacer estudios a nifios en ayuno o

simplemente para verse reflejados en historias referentes.

El dolor, lo inpronunciable de la condicién humana

El caso de Paola también demuestra las diferentes dimensiones en que es percibido el
dolor, tanto fisica como simbdlicamente. Para Paola, el dolor significaba que estaba
todavia viva, con conciencia: su dolor era su conexion con la vida. La dimension entre
vida y muerte adquiere en estas situaciones casi una dimensién medible (para el sujeto
en sufrimiento). Las horas que separaron a Paola de la muerte fueron casi contadas
por ella, pero en estado consciente, no se queria perder ni un minuto de la vida. Se fue
de este mundo tranquila porque la respetaron.

El ejemplo de Paola visibiliza ademas la subjetividad de las sensaciones y emociones
alrededor del dolor. La historia familiar de Paola produjo en ella una valentia
impresionante (para los esquemas culturales tradicionales) que sin embargo nos deja

ver poco de los procesos internos por los que pasé en su etapa mas dolorosa de su
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vida. Wittgenstein'® desarrollé un tratado filoséfico sobre los significados del “dolor” en
el cual sostiene que existe una relacion asimétrica entre la sensacion del dolor y el acto
de nombrar linguisticamente dicha sensacion. Parte del significado de la expresion
gramatical “dolor” incluye la exteriorizacion del dolor (a través de expresiones
corporales y la mimica, por ejemplo) y la sensacion vivida del dolor en una persona.
Wittgenstein defiende la tesis de que la vida interior expresada a través del habla y el
comportamiento no representa de ninguna manera la vida interna experimentada. El
comportamiento (la exteriorizacion) respecto de la sensacion de dolor no es idéntico a
la sensacion y la percepcién interna de dolor. Esto nos lleva una vez mas a la gran
complejidad vy dificultad, primero, de querer interpretar sélo a través de los signos vy
expresiones externos del sujeto el dolor que pudiera estar sintiendo y segundo nos
despliega la dimensién tan conflictiva para el mismo sujeto en cuanto a su proceso de
poder (o0 querer) comunicar su dolor. La base de la interaccion comunicativa se asienta
sobre la capacidad del sujeto en expresar las exteriorizaciones de su dolor a través de
cbdigos convencionales culturales (de lenguaje oral, lenguaje corporal, mimico y
gestual) y si esto no es el caso depende de su capacidad de aprehender los cédigos
del lugar en el que tiene lugar la interaccion. Por parte de los médicos depende también
en gran parte de su flexibilidad y sensibilidad en cuanto a percibir la capacidad
expresiva (en toda su complejidad arriba mencionada) del paciente.

El siguiente ejemplo muestra la capacidad requerida por parte de los médicos en

situaciones limite.

18 Wilhelm Lutterfelds, (1995), Wittgensteins interner Dualismos von Innen und Aufen- “Letzte
Schriften Uiber Philosophie de Psychologie”, (El dualismo Interno de Wittgenstein, desde adentro y
afuera-, “Los ultimos escritos sobre filosofia y psicologia”), www.phil.uni-passau.de/dlwg/ws03/07-
1-95.txt, primera hoja, (traduccion propia)

-213-


http://www.phil.uni-passau.de/dlwg/ws03/07-1-95.txt
http://www.phil.uni-passau.de/dlwg/ws03/07-1-95.txt

Gerardo' es un joven de 16 aios, con tumoraciones miiltiples en el abdomen. Cuando lo
conozeo, estd agonizando de dolor. En su caso, la influencia del contexto espacial inmediato
parece ya no tener importancia. Gerardo se encuentra en fase terminal y uno solamente se

puede imaginar la dimension de sus dolores.

En su estado se pueden observar y comprobar las afirmaciones de Le Breton en el
sentido de que mientras mas fuerte sea la sensacion del dolor, las personas se

encapsulan se revierten hacia su interior.

La capacidad comunicacion con el exterior de Gerardo es minima. Las personas que lo
atienden, sobre todo su mamad y la doctora de cuidados paliatives, se han vuelto muy sensibles
hacia los seniales, las expresiones minimas de Gerardo. En esta situacion, el rol de la doctora
se sale por instante de la institucionalidad y su trabajo se convierte en un acto humano
desligado de cualquier formalidad.

La doctora me invito a participar en una terapia de relajacion que le va a ofrecer a Gerardo.
Gerardo parece inconsciente, sin embargo en cuanto la doctora se dirige a él, mueve ligeramente
sus dedos. Le pregunta a donde le gustaria viajar y el joven le expresa con los labios que al
mar; su mamd lo confirma. La doctora empieza a describirle paisajes y situaciones agradables

en el mar y el rostro de Gerardo se va Yelajando e indica con

187 Retomo la crénica de Gerardo ya que en este momento puede ilustrar la incomunicabilidad del

dolor en el sentido Wittgensteiniano.
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nmovi m entos de | os dedos que siente menos dolor. Sin embargo, poder dar
certeza de que Gerardo siente algo de alivio depende de la sensibilidad de los participantes y de
la capacidad de imaginacion de lo que podria estar sucediendo en el interior del joven, dado

que las seniales exteriores reflejan una milésima parte de lo que ocurre en su interior.

Este caso ilustra una vez mas la tesis de Wittgenstein sobre la dualidad que existe en
el acto de querer interpretar lo interno desde afuera. Estas son las situaciones limite en
gue se empieza a percibir la dimension tan grande de lo incomunicable que puede ser
el dolor. Como Gerardo ya habia tenido la experiencia de relajarse a través de sus
viajes mentales, sentia un deseo profundo de querer viajar para descansar. La doctora
instruye a la mama para que ella pueda seguir aplicando la terapia. Sin embargo, la
mama se ve rebasada ante la situacién tan determinante de su hijo. Pocos dias

después, Gerardo se va para siempre, viajando en el mar.

Consideraciones finales
En las afirmaciones de este trabajo intento llegar al nucleo de la interaccion
comunicativa entre los médicos y los nifios en situaciones de dolor. Los factores son
tan complejos que voy a organizar los hallazgos en diferentes apartados que atienden
factores determinantes al momento de la interaccibn comunicativa. Como ya se han
desarrollado en los capitulos anteriores, son las etapas del desarrollo en el cual sen
encuentran los nifios y el estado de avance de la enfermedad. Ahora visto desde el
angulo de las posibilidades que éstas generan para una posible interacciéon

comunicativa entre los sujetos.
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Definitivamente lo que determina en primera instancia el proceso de la interaccién
comunicativa aqui analizada, es la edad de los nifios. A lo largo de los analisis
presentados se trataron situaciones de interaccion comunicativa con nifios de
diferentes edades o en diferentes situaciones que condicionan, de entrada, la
posibilidad de un encuentro en el cual sea posible una interaccion comunicativa,
limitada o no. En los casos en los que se veian limitaciones para que se diera un
proceso de comunicacién interactiva, se analizé la situacién mediada por los papas de
los nifios. En niflos pequeios hasta los 4 afos se presentan muchas dificultades para
gue se genere una comunicacion interactiva directa entre el médico y el nifio. A esta
edad dependen de la mediacién por parte de la madre, que es la que realmente conoce
la expresividad de su hijo (sin embargo se tratardn mas delante limitaciones que se
presentan en el proceso de mediacién por parte de la madre).

El contexto cultural del que provienen las personas arroja otros datos importantes para
poder entender el bagaje emocional y expresivo del nifio a un nivel en el que el
desarrollo oral del nifio todavia no esta lo suficientemente desarrollado como para
superar su capacidad de expresividad corporal. Aqui, la funcién de la mediacion por
parte de la madre es esencial y presenta un nivel de complejidad en cuanto a las
proyecciones psicoldgicas emitidas por parte ella, ante la situacion critica de su hijo. Lo
gue si se puede observar es que, aun a edad corta, de meses, los nifios son capaces
de desarrollar topografias del lugar y de los sujetos claves ante los cuales reaccionan
segun la experiencia que han tenido con ellos. Asi, un bebé de cuatro meses reacciona
con disgusto al ver una persona con bata blanca y se esconde tras los brazos de su
mama. Algunos médicos, aquellos a quienes les gusta entrar en contacto con los nifios,

optan por ponerse batas de estampados infantiles. Al llevarlos una vez a la sala de
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curacién en donde los canalizaron, registran de por vida lo que significa este lugar y la
siguiente vez reaccionan con llanto al estar alli. En el caso de los nifios chicos es
delicado porque se puede observar que no siempre la mediacién por parte de las
madres corresponde a la situacion real del nifio. Muchas veces las reacciones de las
madres estan influenciados por su propio sufrimiento ante la situaciéon y se antepone a
una posibilidad de evaluar de manera mas reflexiva las expresiones y reacciones del
nifo. En estas situaciones se requiere de una capacidad aguda de observacion y
percepcion por parte del médico para poder (y querer) poner al nifio en el centro de la
atencién y no a la madre. Desgraciadamente la mayoria de los médicos no cuentan con
la capacitacion suficiente para poder detectar la complejidad de la relacion “nifio —
situacion de dolor — madre”. En muchas ocasiones se percibe que los actores (incluso
en situaciones los papas) son traicionados por el hecho, que se trata de nifios, sujetos
vulnerables y débiles en cuanto a sus competencias de poder defender sus emociones
y sentimientos en cuanto al dolor percibido. En consecuencia, en las situaciones de
interaccibn comunicativa, los nifios, hasta la edad de los cuatro afos, dependen
basicamente de la mediacion de sus papas y la disponibilidad, actitud, capacidad y
sensibilidad por parte de los médicos para poder ser tomados en cuenta (en cuanto a
sSus propias expresiones y emociones no mediadas) e incluidos en una situacién de
dolor (lo cual suena cinico ya que ellos son los actores principales).

Nifios de cuatro a 10 aflos cuentan de manera progresiva con la capacidad de
distanciarse de sus padres y desarrollan competencias en cuanto a su capacidad de

expresarse, revelarse y generar relaciones directas con los médicos.
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Michel de seis arios se rie y dice gue hoy en la masiana un doctor le dijo “muchachon” y lnego

ella le dijo que era nina: “Es que asi de pelones siempre nos confunden”. Todos se rien.

Michel ya lleva dos afios viniendo al hospital y ha ido construyendo su mapa
topografico y social del lugar. Su fuerte son sus estrategias para que la tomen en
cuenta. Hace chistes e invita a los médicos a jugar con ella, esta buscando el contacto
con ellos porque sabe que a la hora de una intervencion el haber establecido confianza
con ellos le permite negociar con ellos. Asi negocia, que le digan la verdad si le va a
doler o no y si le mientan expresa abiertamente su descontento. Lo que logra Michel
con sus estrategias es proteger su espacio intimo y hasta cierto grado puede decidir
ella hasta donde permite la entrada o no a otros sujetos. Las interacciones
comunicativas en esta etapa estan marcadas por reacciones mas directas y dirigidas
por parte de los nifios. Existe mas didlogo entre los médicos y los nifios y los padres
cada vez mas se convierten en una segunda opinion. En esta etapa de desarrollo de
los nifios se percibe de una manera mas clara sus proveniencia sociocultural la que los
provee de ciertas bases de competencias para entrar en dialogo con los médicos.

A través de los andlisis presentados se puede observar una severa ausencia en
general por parte de los médicos en cuanto a sus capacidades de acercamiento hacia
los nifios. La complejidad de factores que comprenden estos encuentros con los nifios
requieren de un entrenamiento y una sensibilizacién especializada en los médicos. La
percepcion sensible de los factores socioculturales y familiares, el captar la dimension
expresiva del nifio y sus alcances y la disponibilidad de querer entrar en una interacciéon

comunicativa directa con el nifios, son fundamentales para ésta. Sin esta plataforma de
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competencias por parte de los médicos se ve dificil poder entrar a un proceso de
diagndstico o medicion de situaciones de dolor a través de la interaccion comunicativa.
Por parte de los nifios, el hecho que son los extrafios del lugar, su condicion
sociocultural y familiar, sus experiencias en cuanto a espacios hospitalarios y su
capacidad expresiva, su edad y el avance de su enfermedad condicionan de manera
determinante y profunda sus encuentros con los médicos en los que se da o no la

interaccién comunicativa.

Coda

Este capitulo del analisis no pretende ser un apartado conclusivo, en tanto cada uno de
los capitulos de la investigacion estd armado con su propio material y légica. Sin
embargo, la estructura del mismo ofrece una recopilacién y una profundizacién de los
momentos mas significativos de cada capitulo. ElI ejemplo en torno a los nifios
demuestra sus procesos diferenciales en cuanto a su desarrollo cognoscitivo, fisico y
psicolégico. También demuestra su posicion vulnerable como sujetos sociales en
desventaja y en especial en la situacién tan dispareja en el momento de la interaccién
comunicativa con los médicos. Su construccion social y cultural como sujeto débil a
través de la historia, como lo detalla el trabajo, sienta el precedente para esta relacion
desigual con los médicos.

En torno a los médicos, su dificultad de acercamiento hacia los nifios tiene sus raices

en una base de construccién histérica de la formacion médica que estructura desde
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hace siglos la postura y la funcién médica. EL discurso médico, institucional determina
hasta la fecha en gran medida las relaciones entre médico y paciente. Poco se ha
logrado en la formacion médica para enriquecer la mirada médica a través de discursos
alternos aplicados a diferentes areas relacionadas con su ejercicio médico, como son
—entre otros— cuidados paliativos, la psicologia y la mirada antropolédgica, para
sensibilizar las relaciones entre en este caso los nifios y los médicos.

El espacio hospitalario institucional representa una l6gica gramatical de la organizacion
que predispone a los sujetos de manera determinada en el momento que interactian
en él. En este aspecto también predispone de manera asimétrica a nuestros sujetos,
unos —los médicos— por pertenecer al lugar en el cual ejercen tareas asignadas por la
institucién y su trayectoria formativa; los otros —los nifios— por encontrarse en un
espacio ajeno a ellos que provoca un aspecto intimidador, que a su vez es una
condicionante determinante a la hora de la interaccion comunicativa.

En torno a la construccion de la interaccion comunicativa se entretejen los factores y
las condiciones especificos de cada sujeto que tienen lugar en el momento y el espacio
de la interaccibn comunicativa. La construccion vislumbra la disparidad de los sujetos
en todos los aspectos, desde su construccion histérica como sujeto, el rol especifico
gue asumen en el momento de la interacciéon, hasta los aspectos espaciales que
determinan de manera dramatica la relacibn médico-nifio, de modo que estos roles son,
en alguna medida, transferidos a la manera en que perciben, sienten y usan el espacio.
En estos espacios se traspasan los roles de cada sujeto: el nifio, por su situacion
dispareja, por el hecho de ser nifio y por estar enfermo, estando en un lugar ajeno, se

posiciona en un espacio que continuamente esta siendo transgredido por los médicos y

- 220 -



el personal que atiende. Los médicos a su vez estan en su rol asignado con la inercia y
la tradiciébn milenaria que legitima sus actos.

El factor dolor que atraviesa muchas de las situaciones y relaciones entre los sujetos
aqui investigados incorpora una dimension fundamental a la interaccion comunicativa.
El dolor, visto desde la mirada antropolégica y como una dimensién en muchas
ocasiones incomunicable, demanda aln una mayor sensibilizacion hacia los factores
culturales y sociales que estructuran a los sujetos, para comprender la complejidad de

los encuentros de la interaccién comunicativa.
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Anexo: Especificaciones metodoldgicas

En este apartado se ofrecen mas detalles acerca de los procedimientos de registro de
datos utilizados en esta investigacion. El primer acercamiento al primer escenario —el
Hospital Civil Viejo—, en 2001, se facilité a través de la ONG “Mi Gran Esperanza”, que
me introdujo al espacio del piso 10, estacion de oncologia infantil, que todavia

albergaba este nosocomio en ese tiempo.

Sesiones de observaciones

En este espacio se realizaron varias sesiones de observacién, que empezaron desde la
entrada del hospital, recorriendo la ruta habitual que tiene que hacer el usuario de este
lugar. Por la reglamentacion del lugar no se permitié ningun registro de datos a través
de grabadora o camara fotografica, lo cual limitd el registro de anotaciones en mi diario
de campo. Algunos de los apuntes que hice en ese entonces se convirtieron en
cronicas utilizadas en esta investigacion. Las observaciones en el Hospital Civil Viejo
se realizaron durante cinco meses del 2001 en sesiones matutinas, en horarios en los
cuales los médicos revisaban a los nifios.

El medio de acercamiento con los nifios fue primeramente a través de materiales de
dibujo y de juego, lo cual resultdé muy estresante sobre todo para nifios en estados
avanzados de enfermedad. Lo que arrojaba mucha informacién en cuanto a las
historias personales, las situaciones culturales y sociales eran las platicas informales
(intencionadas) con los familiares de los nifios. En el Hospital Civil Viejo se encontraba

mas poblacion rural e indigena que en el Hospital Civil Nuevo. A menudo habia
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personas sobre todo de Michoacan que no hablaban espafiol; en estos casos se pudo
observar mucha dificultad de comunicacién entre los enfermos y los médicos.

A partir de las observaciones en el Hospital Civil Nuevo mis turnos de visitas y de
observaciones fueron mas regulares, lo que me permitié construir vinculos con ciertos
nifos y sus familiares y algunos doctores. Dos 0 a veces tres veces por semana
visitaba la estacion de oncologia infantil del Hospital Civil Nuevo en las mafianas,

desde el pase de visita de los doctores hasta la hora de la comida.

Acercamiento a los actores principales y estrategias de acercamiento

Niflos
De entrada lo que me facilitd entrar en contacto con los familiares de los nifios fue la
vestimenta de médico que traia puesto y que en primera instancia lograba dos
reacciones en ellos: 0 me pedian consejos médicos muy seguido o ayuda directa para
aplicar algun tratamiento. Sin embargo a algunos nifios les causaba angustia el hecho
de relacionarme con un médico, hasta el punto que un nifio chiquito se solté llorando
ante el miedo que le producia la sola posibilidad de que le causara algun dolor, ain
después de reiteradas afirmaciones por parte mia de que yo no era médica. A raiz de
estas primeras experiencias, decidi fabricarme una bata de médico con estampados
infantiles divertidos que resultaron mas delante como pretexto para preguntas y de
comentarios interesados por parte de los nifios.
A partir de esta experiencia, me resulté mas factible tener un acercamiento directo con
los nifios que a través de los papas. En ese sentido, la estrategia principal para entrar
en contacto con los nifios 0 sus papas era hacer en la mafiana un recorrido por las

salas, saludando a los nifios y sus papas, preguntando con mucho interés cémo
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estaban. Ademas, me servi de una dinamica diaria que organiza el modulo de
psicologia de la estacion y que consiste en repartirles a los nifios juegos, juguetes o
trabajos manuales. El preguntar al nifio qué es lo que habia hecho el dia anterior y de
gué tenia ganas hacer este dia funcionaba muy bien para charlar con ellos en un plan
relajado. Muchos me preguntaban como me llamaba y la mayoria de los papés
aprovechaban este momento para preguntarme de qué me encargaba yo en la
estacion. A la mayoria trataba de explicarles de manera muy sintética el objetivo de mi
investigacion, pero a la mayoria le costaba trabajo entenderlo. Lo que si entendian era
que en algin momento iba a aportar algo a la estacién. jMe seguian llamando la
doctora! Pero en primera instancia se rompia el hielo de esta manera y muchos
empezaban a contarme su historia y la de sus hijos. Pocas veces en este proceso
intervenian los nifios (sobre todo los mas grandes), lo cual dependia también de su
estado y avance de enfermedad y su edad. A la hora de la reparticion de los juguetes,
de los juegos y crayolas, era el momento para ser la buena o la mala del juego,
combatir en un juego de Nintendo a toda velocidad o ser la pareja de la dama china.
Jugar a las mufecas vislumbraba las relaciones familiares extrafiadas o significaba
olvidar por una hora la realidad vivida. En estos momentos de juegos, en los que
normalmente las psicologas acompafian a los nifios, las mamas aprovechan para
bafarse, irse a desayunar o simplemente despejar a sus mentes por un instante. Al
regreso estan muy agradecidas y generalmente eran los momentos en los cuales
seguia yo construyendo mi relacion con ellos. Cuando yo asistia durante varios dias
seguidos, algunas veces podiamos anudar platicas del dia anterior y en ocasiones se
generaron platicas en grupo con varias mamas contando sucesos y experiencias que

vivieron juntos. Segun el estado de enfermedad del nifio me marcaba limites (sentidos
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por mi) para acercarme o no. Solamente si sentia una apertura por parte del nifio para
entrar en contacto conmigo me atrevia acercarme. En momentos de aplicacion de
tratamientos en los cuales habia presencia de dolor me mantenia al margen, solamente
observando la escena de una distancia prudente, a menos que los médicos me
indicaban que necesitaban ayuda alguna.

Me di cuenta que es muy dificil aplicar entrevistas estructuradas ya que las vivencias
en este contexto estén atravesados por un mundo de emociones y subjetividades que
se tienen que dejar fluir en una platica para lograr un ambiente de confianza. La
manera y el orden en que formulaba las preguntas dependia absolutamente de la
situacion y dejaba suficiente espacio para que se pudiera generar informacion que ni
me habia imaginado que apareceria en el transcurso de la entrevista.

De esta manera mi intervencion se percibi6 muy integrada e interesada y los
entrevistados no estaban tensos por la presencia de algun artefacto de registro. Mi
anico medio de registro era en primer instancia mi diario de campo y mas delante una
camara fotogréafica. Realicé aproximadamente 50 platicas con algunas familias de las
cuales aproximadamente 10 platicas tuvieron un seguimiento a lo largo de 5 meses. El
seguimiento en las relaciones con estos nifilos y familias tuvo diferentes formas. Con
algunos solamente seguimos hablando y profundizando, con otros fueron
acercamientos mas espontaneos, y con un grupo de nifios participé en la misa de su
bautizo y primera comunidn que tuvo lugar en este tiempo.

De éste ultimo grupo, con dos familias se generaron lazos mas cercanos, unos me
invitaron a la fiesta de la primera comunién de su hijo y otra mama me invité a su casa

para que conociera a toda su familia.
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El registro por medio de la camara fotografica realmente lo descubri como un medio
fabuloso hasta que me di cuenta que las psicélogas empezaron a tomarles fotos a los
niflos para que se diviertan. Resulté ser un medio fabuloso para entrar en contacto con
los nifios, un juego en el cual tanto ellos me tomaban a mi fotos como yo a ellos. El dia

siguiente les llevaba las fotos impresas, lo cual fue muy significativo para ellos.

Médicos

Lo mismo puedo decir de los intentos de relacionarme con los médicos. La mayoria de
ellos evitaban el contacto porque dudaban qué es lo que hacia yo alli y las pocas
entrevistas a residentes fueron también informales. Los dos médicos, jefes de la
estacion y de las unidades desde el principio me tuvieron las puertas abiertas para
cualquier informacion y duda. La invitacion a un pase de visita me arroj6 mucha
informacion sobre el funcionamiento y la complejidad de contradicciones en las que se
encuentran los médicos a diario.

Realicé tres entrevistas con el jefe de la estacién, una con el Dr. Fernando y tuve
cuatro encuentros con el jefe de la unidad de transplante de médula ésea, el Dr. Oscar.
La psicologa desde el principio estaba muy interesada en la investigacion y mucha de
la informacién contextual, social y psicolégica sobre los nifios se la debo a ella. En
situaciones de interaccién entre los médicos y los nifios procuraba estar a una distancia

prudente para poder observar la escena con ojos analiticos estructurados.

Metodologia para el andlisis socioespacial
Los factores espaciales principalmente los analizaba a través de observaciones en

situaciones en las cuales se vislumbraba la construccion social de este espacio. Parte
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de este analisis empezaba desde la entrada del hospital, recorriendo el mismo camino
por el cual los actores entran en contacto con el espacio hospitalario.
De esta manera logré estructurar las observaciones en cuanto al espacio en diferentes

categorias: el espacio como organizacién fija*®

, la organizacion semifija y el espacio
informal o intimo. Un especial énfasis hice en la observacién del espacio en su
organizacion semifija, lo que serian las salas y el espacio intimo por el que se entiende
la region de la cama del nifio y su propio cuerpo sentido como espacio. Lo que
encontraba a través de las observaciones en momentos de la interaccion comunicativa
era que oscilan fuerzas sobre todo en momentos de transgresiones de los limites de

estos espacios y se entrecruzan con otros factores como son psicoldgicos, de poder y

contextuales.

La integraciéon del material de analisis
La integracién del material de analisis de acuerdo a los ejes previstos me permitid
visibilizar muchas situaciones que de otra manera se hubieran quedado en su analisis
aislado. Por ejemplo la integracion de los métodos me permitid vislumbrar en qué
momento el espacio adquiria otra dimensién para los sujetos a través de la
construccion simbdlica del lugar, sea de manera individual o colectiva. O en qué
momento de una interaccidn comunicativa, ésta esta siendo estructurada e influenciada
por la percepcion espacial por parte de cada uno de los actores y lo que ésta significa

para ellos.

188 \ea p. 2007
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Pansela se murié a los tres asios de vida.

Su mama esta triste y con un profundo dolor
por que su hija no pudo vivir la vida:

“A penas la traje al mundo y ya se la llevaron, la recuerdo

como una flor en mi alma”
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