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REVISTA TERRITORIOS DEL CUIDADO

Karina Espindola, Omar Bravo, Diana Grinspon

Padecimientos cronicos:
la sintonia fina del cuidado de
enfermeria

INTRODUCCION

Segun datos de la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS, 2018), las Enfermedades
Cronicas no Transmisibles (ECNT) son res-
ponsables del 80% de las muertes que se pro-
ducen en el mundo; 15 millones de personas
de entre 30 y 69 afios de edad mueren en for-
ma prematura por ECNT y mas del 85% de
las mismas se producen en paises de ingresos
medios y bajos.

Ahora bien, estas medidas de promocion
y prevencion implican un cambio profundo en
el estilo de vida de las personas afectadas, de-
jando entrever que este tipo de enfermedades
sobrepasa los marcos institucionales sanitarios
y abarca la vida cotidiana de la persona asi
como sus redes sociales. Las ECNT una vez
instaladas, producen cambios psiquicos y cor-
porales intensos y modifican areas significati-
vas de la vida, lo cual demanda de las ciencias
de la salud superar el enfoque exclusivamen-
te centrado en signos y sintomas fisicos para
dirigir la atencion hacia la repercusion de la
enfermedad sobre los diferentes ambitos de la
vida de la persona enferma.

Enfermeria convive permanentemente
con este tipo de alteraciones, en sus diversos
estadios 0 momentos de instalacion en la vida
de los sujetos. Esto representa un desafio en
la medida que le exige a la disciplina, repen-
sar no solo su historico rol en el cuidado de
este grupo de personas, sino también el papel
que debera asumir a futuro en funcion de las
transformaciones socio-culturales, economi-
cas, tecnoldgicas, comunicativas que se vie-
nen dando en las ultimas décadas e impactan a
nuestro entender en las formas de abordaje de
este tipo de problematicas.

El presente trabajo se enmarca en un Pro-
yecto [+D relacionado con el abordaje de las
experiencias de padecimiento de sujetos con
enfermedades cronicas no transmisibles en el
conurbano bonaerense, y que tiene como ob-
jetivo, el andlisis de la cronicidad, definida
como el proceso sociocultural y subjetivo que
se construye a través de la experiencia particu-
lar de aquellos sujetos que se encuentran en la
situacion de convivir cotidianamente, de ma-
nera prolongada y/o permanente con un dafio,
enfermedad, disfuncion o discapacidad defini-
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da como “cronica”.

Persigue como fin ultimo, hacer explicita
la preocupacion por definir algunos ejes que
permitan repensar el cuidado de enfermeria to-
mando como punto de partida la complejidad
desde la cual se construyen las ECNT. Ello su-
pone considerar la actual necesidad de reconfi-
gurar la relacion “paciente/profesional”, hacer
visibles las diversas formas de abordaje tera-
péutico y su eficacia en términos de niveles de
adherencia al tratamiento y de disminucion de
las complicaciones prevenibles. La propuesta
que elige este articulo sefiala la centralidad de
incorporar, desarrollar y sostener la perspecti-
va que pone en el centro de la atencion al su-
jeto que padece, y que toma en cuenta el papel
de las subjetividades poniendo el énfasis en la
importancia de las historias que relatan los pa-
cientes, acerca de su enfermedad.

Se trata de una invitacion al colectivo de
enfermeria a re - centrar el eje de su desarro-
llo, cambiar el rumbo, redirigir la atencién
hacia el sujeto y su familia. Ello implica dar
un salto cualitativo; el de apartarnos del eje
hospital céntrico de la formacion y darnos la
posibilidad de anticiparnos tedrica y metodo-
logicamente a ese momento, a partir de pensar
cuidados construidos, planificados y puestos
en marcha desde una mirada integradora e in-
tegral, consensuada, donde el didlogo y la es-
cucha se convierten en actores centrales a la
hora de acompanar y sostener a las personas
que padecen una ECNT.

La perspectiva metodologica de abordaje
Hamui Sutton (Hamui Sutton 2011) plan-
tea que narrar es una manera fundamentalmen-

te humana de dar significado a la experiencia.
Las narrativas median entre el mundo interno
de los pensamientos y sentimientos, por un
lado, y el mundo externo de las acciones ob-
servables y el estado de las situaciones. “Crear
una narrativa o escucharla, implica un proceso
activo de construccion, que depende de recur-
sos personales y culturales, y que constituyen
medios poderosos para avanzar en el entendi-
miento del otro, al propiciar contextos para la
comprension”.

La autora plantea que escuchar una histo-
ria implica poner en movimiento la busque-
da de significados posibles, es decir que las
narrativas se constituyen en una herramienta
metodologica util para el abordaje de este tipo
de padecimientos ya que permiten ordenar la
experiencia de los sujetos en una realidad en
construccion permanente.

Metodolodgicamente se ha elegido un en-
foque que se sostiene desde los siguientes
supuestos: cuando el sujeto cuenta su vida
muestra un discurso interpretativo (montajes,
omisiones, encadenamientos, atribuciones de
causalidad) cuya particularidad es estar es-
tructurado en torno a la construccion de una
version del si mismo, en base a atribuciones
de significado preexistentes en su entorno cul-
tural. (Pifia 1989)

Siguiendo a Pifia (Pifia 1989) la narrati-
va interesa en tanto constituye “un relato de
vida en donde el sujeto al narrar su historia va
construyendo en tal discurso una imagen del
si mismo desde una posicion existencial (ubi-
cacion temporal, social, espacial. Este relato
se sustenta sobre el mecanismo de la memoria
que actaa trayendo hasta la actualidad de un
modo consciente o no, fragmentos de su pa-
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sado reconstruidos desde el tiempo presente.
(Pina 1989). A través del recuerdo, el pasado
es lingliisticamente reproducido, “es revivido
con todo lo artificial e inexacto que pueda ha-
ber en tales conceptos.”(Pina 1989pp8)

Asimismo siguiendo a Coulon considera-
mos que la realidad social es creada constante-
mente por los actores a través del lenguaje de
la vida cotidiana (discurso practico) (Coulon
1988). El significado de una palabra o de una
expresion proviene de factores contextuales
como la biografia del hablante, sus intencio-
nes, la relacion que mantiene con su oyente
y las conversaciones pasadas. En su contexto
de produccion las palabras toman su sentido
completo (indexicalidad). La indexicalidad se
define como las expresiones del lenguaje ordi-
nario que adquieren significado en un contex-
to, es decir a todas las situaciones que rodean
a la palabra dicha. (Coulon 1988)

A este respecto queremos sefialar la dis-
tincion que marca Briggs (Briggs 1986) entre
modos de significacion referencial e indexical.
Para Briggs, la referencia radica en la corres-
pondencia entre el contenido de las expre-
siones y un estado de cosas en el mundo real
mientras que el significado indexical depende
de algunas caracteristicas del contexto en el
cual dicha expresion fue emitida. El significa-
do indexical va més alla del lenguaje y puede
ser indicado mediante la prosodia y los ges-
tos y se relaciona con otro concepto clave: la
competencia comunicativa como la capacidad
para saber que expresiones pueden ser usadas
en ciertas circunstancias para expresar ciertos
significados. (Briggs 1986).

Un tercer aspecto para considerar guar-
da relacion con la perspectiva epistemolo-

gica propuesta por Giddens (Giddens 1982)
quien sefiala un aspecto central para pensar
el mundo social: su cardcter simbdlicamente
preconstituido, es decir, significativo para los
sujetos que lo producen y reproducen en sus
actividades cotidianas. Asimismo, siguiendo
a Batallan y Garcia (Batallan y Garcia 2009)
consideramos como punto de partida que los
sujetos ademds de ser conocedores practicos
de su mundo social, no solo lo interpretan,
sino que muchas veces son intérpretes polé-
micos de él.

Otro aspecto metodologico interesante de
senalar hace referencia al concepto de catego-
rias 1éxicas en el proceso de observacion-me-
morizacion-descripcion sin las cuales el inves-
tigador no puede encontrar los medios que le
permitan fijar con precision las realidades ob-
servadas (Lahire 2006). Consideramos que la
descripcion del fendémeno que se quiere inda-
gar debe guiarse por un marco interpretativo.
Esta afirmacion guarda relacion con el planteo
de Rockwell quien sostiene que el trabajo teo-
rico y el trabajo de campo conforman procesos
paralelos y entrelazados. (Rockwell 2009)

En relacion al trabajo de campo interesa
retomar la propuesta de Rockwell que sefiala
la distincion de ciertas operaciones analiticas
para transformar el material de campo en una
descripcion analitica: la busqueda de senales,
detalles, indicios y/o evidencias, la propuesta
acerca de que el eje ordenador es el trabajo
conceptual, la alternancia de la observacion y
analisis como forma de ir haciendo mas inteli-
gibles las relaciones. (Rockwell 2009)

Por ultimo, es interesante recuperar una
reflexion de Ricoeur (Ricoeur 1984) quien
plantea la relevancia simbolica de la narrativa
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y de la cualidad pre-narrativa de la experien-
cia humana. Para el autor, la vida es “una ac-
tividad en blisqueda de ser narrada.” (Ricoeur
1984) El simbolismo confiere a la accion una
primera legibilidad, haciendo de la accion un
cuasi texto para el cual los simbolos propor-
cionan las reglas de significacion en funcion
de la cual una conducta determinada puede ser
interpretada.

Consideramos que la metodologia elegi-
da resulta particularmente adecuada en tanto
admite un abordaje de la situacion de enfer-
medad desde la experiencia vivida. Esto es,
permite acceder al conocimiento y practicas
actualizados frente a esta situacion, a los di-
versos factores involucrados en la toma de de-
cisiones frente a la enfermedad, redes sociales
que moviliza y representaciones acerca del
significado de los signos, sintomas y recursos
disponibles.

En este aspecto, consideramos que el
enfoque elegido resulta sumamente 1til para
comprender los sentidos que los sujetos le
asignan a determinada situacion experimenta-
da. Estos sentidos estan mediados, construidos
y reconstruidos desde el lenguaje, pero no se
agotan en ¢l sino que van mas alla de lo di-
cho. El lenguaje del cuerpo, las entonaciones,
los gestos, los silencios, los sobreentendidos,
la pronunciacion da sentido a las palabras que
son posibles de captar mediante la herramien-
ta de la entrevista en profundidad.

La complejidad del Padecer:
El sujeto en su trama

Cada persona tiene particularidades bio-
logicas, psicoldgicas y bioculturales que de-
penden, entre otras cosas, de la genética, del

ambiente, del lugar geografico en que se en-
cuentra, del momento del ciclo de vida por el
que transcurre, del tiempo en que vive y de
como reconoce y satisface sus necesidades
como ser humano. Esta multidimensionalidad
se completa con sus concepciones sobre lo que
es la salud y la enfermedad, la manera de diag-
nosticar y tratar los problemas de salud, y el
uso y accesibilidad de los servicios médicos.
Las ECNT se instalan en esta compleja
trama de relaciones con distinta intensidad se-
gln las biografias personales de cada sujeto,
definiendo diversas trayectorias, produciendo
un quiebre o punto de inflexiébn que sefiala
un antes y un después de ella, entrelazdndose
en el tiempo de tal manera que el sujeto debe
inexorablemente, aprender a convivir con ella.

Juan de 73 afios, jubilado, residente de la
Ciudad de La Plata y con diagndstico de dia-
betes senala:

“En los arnos 1980 - 1982, me sentia muy
cansado, me hicieron un andalisis de sangre y
tenia 300 mg/ dl de glucosa en ayunas. En ese
momento me dieron una dieta de alimentos.
Me cuidaba y no me cuidaba, hasta que en el
2001 me lastimé la planta del pie, me agarro
una infeccion, una gangrena gaseosa, por no
ir al médico. Yo queria seguir trabajando, en
ese momento trabajaba en mantenimiento de
edificios y no los queria perder. Estuve 2 veces
en el hospital para hacerme ver el pie, pero
siempre, cuando estaba esperando que me
atendieran alguien llamaba de urgencia y me
tenia ir. [ Y dejé pasar mi turno!

Mi familia me encontro acostado con el
pie hinchado, con un color distinto, me dolia.
Me llevaron al hospital urgente y nos dijeron
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que tenian que amputar la pierna. Y se ampu-
t6 debajo de la rodilla. jjDesde ese momento
mi vida se transformo, dejé de trabajar!!

La persona percibe en un determinado
momento “que algo anda mal” que se siente
“rara”, “distinta”, y empieza a prestar atencion
a eso “raro” que le sucede. Algunos comparti-
ran su preocupacion con familiares o allega-
dos, otros no, pero sea como fuere, lo que inte-
resa destacar es que el sujeto percibe que “hay
algo” que antes no estaba y que en determina-
dos momentos le genera una interrupcion de
sus rutinas diarias. En otras palabras, la perso-
na se siente separada de su experiencia de lo
que considera normal en su estado psico-fisico
y busca encontrar respuestas que favorezcan
su recuperacion y por ende la recuperacion de
si mismo.

En las entrevistas observamos que algunos
sujetos ejercitaron un “autodiagnostico” com-
parando sus sintomas con los de algun familiar
o conocido que ya tuviera un diagnostico “pro-
fesional” para asi poder encontrar un sentido a
aquello que les pasaba e incluso obtener una
explicacion “razonable” del evento. Es decir
que la consulta profesional y su momento del
diagnéstico configura un punto de inflexion en
la biografia del sujeto y su familia. Alli el suje-
to reconocera cual es la enfermedad, lo pondra
un nombre técnico, se resignificard la sinto-
matologia y se estableceran determinadas es-
trategias de atencion y afrontamiento. En este
sentido, el diagnostico profesional logra des-
cifrar lo incierto de la condicidn cronica que
aqueja al enfermo y constituye asi un punto
de inflexion en la trayectoria de atencion, que

es reconocido como una disrupcion biografica
que resignifica el pasado y futuro del sujeto.

Ello significa que la persona se acerca a la
consulta profesional en busca de informacion
por presentar una vivencia o un estado biolo-
gico, psico-afectivo, o sociocultural diferente
de lo que conoce como normal segun su expe-
riencia vivencial y pretende para ello recibir
un ordenamiento 16gico de su padecimiento a
través del saber médico.

Menéndez plantea que el diagnostico su-
pone darle un nombre técnico al padecimiento;

ello implica en términos tradicionales, la
identificacion de la entidad nosolégica que
surge de una linealidad entre el agente causal,
la lesion anatomo-patoldgica y las manifesta-
ciones clinicas.

Ahora bien, en los relatos se advierte que
el momento del diagndstico, representa mucho
mas que la comunicacion de la enfermedad;
configura el escenario donde el paciente se en-
frenta por primera vez con su padecimiento/en-
fermedad. Justamente por ser el escenario que
marca el inicio del proceso de ruptura de la vida
cotidiana, constituye como se ha dicho, un pun-
to de inflexion en la biografia del sujeto.

Pensar al “sujeto en su trama” implica
considerar el contexto donde se produce y re-
produce la vida cotidiana de la persona a la
que le han diagnosticado una ECNT. Es decir
que el diagnostico instala una serie de interro-
gantes que exceden al hecho meramente bio-
logico de la dolencia, pero que adquieren una
presencia crucial para el sujeto: ;Coémo hara
frente a la dolencia? ;Con qué recursos cuen-
ta para hacerlo? ;De que manera o en que pro-
porcion la enfermedad impacta en su econo-
mia? ;Como esta enfermedad le cambiard la
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vida y las rutinas? ;Qué actividades dejara de
realizar y que nuevos habitos debera incorpo-
rar? ;Como deberd relacionarse con el sistema
de atencion de salud? Como se observa, los
interrogantes giran en torno a como aprender
a vivir con esta nueva situacion en sus distin-
tas dimensiones. Si bien estas preocupaciones
atraviesan cualquier situaciéon de enfermedad
o dolencia, la particularidad de las ECNT es
que una vez que aparecen, se instalan de forma
permanente, obligando a reconfigurar toda la
vida cotidiana de los sujetos. A este fenomeno
de por si complejo, se suma, ademas, la nece-
sidad del “paciente” y su familia de aprender a
relacionarse con el sistema de atencion de sa-
lud. Ello significa que deberd aprender a com-
prender las dinamicas que configuran dicho
sistema de salud, sus limites y limitaciones, a
partir de los cuales construira su propio diag-
noéstico de situacion o punto de partida que le
servira para emprender el largo y a veces di-
ficultoso camino de didlogo con €I, en térmi-
nos sobre todo de accesibilidad a métodos de
diagnosticos complementarios, accesibilidad
a la medicacion necesaria, e incluso accesi-
bilidad para la obtencidon de un turno con el
profesional asignado a su seguimiento o con-
trol, sobre todo porque alli se ubica uno de los
principales inconvenientes de la adherencia al
tratamiento.

A este respecto, Barragan (Barragan HL,
Moiso A, Mestorino MA, Ojea OA. 2007) se-
flalan que historicamente nuestro sistema de
atencion de salud se construyd, tomando como
principal preocupacion, los problemas agudos
y ciertas enfermedades infecciosas en respues-
ta a las necesidades urgentes de los pacientes,

es decir que nuestro sistema en la actualidad
esta disenado, para abordar inquietudes inmi-
nentes. Examinar, diagnosticar, aliviar los sin-
tomas y esperar la curacién son sellos distin-
tivos de la atencion de salud contemporanea.
Es mas, estas funciones responden a las ne-
cesidades de los pacientes que experimentan
problemas de salud agudos y episodicos.

Una de las entrevistadas da cuenta de ello.
Graciela de Avellaneda, 54 anos sefala a este
respecto:

“En el 2016, cuando me quedé sin trabajo
perdi la obra social, iba a la guardia, me da-
ban algo para bajarme la presion y me decian
que saque turno con un cardiologo, con el fle-
bologo, con el hematologo y asi todo. Varias
veces intenté conseguir un turno, tenia una
espera de tres o cuatro meses siempre como
minimo. Después que consegui un turno, em-
pezo el calvario para hacerme los estudios y
las interconsultas, después de luchar un ario
me cansé. Senti como que a nadie le impor-
taba mi enfermedad, solo a mi, pero yo sola
no podia, me angustié mucho porque senti que
estaba como suelta y perdida en un sistema de
salud al que no podia acceder’.

Aqui se evidencia el planteo de Barragan
acerca del inconveniente que se genera cuan-
do se aplica el patron de atencion de casos
agudos a los pacientes que tienen problemas
crénicos, ya que, como hemos sefialado aqui,
la atencion de salud para las enfermedades
cronicas intrinsecamente es diferente de la
atencion para los problemas agudos y, en este
sentido, los sistemas de atencion de salud ac-
tuales fuertemente hospitalocéntricos resultan
deficientes.
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Reacomodando la vida cotidiana: la varia-
ble temporal

Menéndez plantea que la enfermedad,
constituye un hecho universal de la vida hu-
mana en la medida que ocurre en todos los
tiempos, lugares y sociedades conocidos y que
todas las sociedades desarrollaron diversas es-
trategias para enfrentar y responder a la enfer-
medad. El autor también plantea que todas las
sociedades han desarrollado un conjunto de
creencias, conocimientos y percepciones para
definir o hacer consciente su la enfermedad”
(Menéndez 1994).

Estas creencias, conocimientos y percep-
ciones son producto de las experiencias indi-
viduales y colectivas sobre el fendmeno de la
enfermedad. Y son posibles de ser captadas,
por ejemplo, mediante las narrativas de esos
hechos. A través de las narrativas de los su-
jetos se puede hacer visible como la persona
vive ese evento; las contradicciones, y/o los
conflictos entre la razéon y la obligacion (lo
que quiere hacer y lo que debe hacer).

Las trayectorias por supuesto no son li-
neales, al estar la persona emocionalmente in-
volucrada en su dolencia, la variable temporal
cobra relevancia en este tipo de padecimientos
porque es en el tiempo donde el sujeto gana
experiencia y logra en determinado momento
tomar cierta distancia de su dolencia o dicho
de otra manera, gana grados de confianza en
el manejo de su dolencia ya sea porque apren-
de a “leer mejor lo que su cuerpo le sefiala”
o porque logra adaptarse a esa situacion que
al momento del diagndstico se le presentaba
como incierta inabordable o conflictiva.

Pedro de 83 aios, diabético e hipertenso, comenta:
“Mire yo hace 45 arios que soy hiperten-
so. A los 60 me diagnosticaron ademas diabe-
tes tipo 2. Imaginese que ya me conozco las
dos enfermedades al dedillo. A esta altura de
la vida, no le voy a mentir, si voy a una fiesta
de cumplearnios como torta, un pedacito chi-
quito, pero como sin culpa. Después ya se que
me tengo que medir la glucemia y bueno, por
ahi refuerzo la medicacion. Lo mismo con la
presion. |Que me van a decir a mi lo que tengo
que hacer! Yo aprendi a controlarme, ;porque
ademas me doy cuenta cuando me paso de la
raya, lo siento en el cuerpo vio? Quiero decir,
no hago muchos excesos, pero de vez en cuan-
do me gusta sentirme normal”.

Con el tiempo, el sujeto aprende a mane-
jar la adversidad que le provoca su dolencia
cronica, y por ello es que la variable temporal
ocupa un lugar importante en el relato, y asi
se le debe entender dentro de la narrativa de la
construccion del padecer.

Sonia de 58 afios, diabética sefiala:

“Mira, a mi lo que mas me costo fue el
tema de la comida. Cuando me diagnosticaron
diabetes se me complico todo. Primero porque
me costo entender que ya no podia comer lo
mismo que cocinaba para toda la familia. Me
pasaron por la cabeza muchas cosas. Por un
tiempo segui comiendo y cocinando lo mismo
porque yo pensaba que con la medicacion me
iba a alcanzar y también porque sentia culpa
por mi enfermedad y creia que ni los chicos ni
mi esposo tenian que “pagar’’ por mi enferme-
dad. Después, pensé todo lo contrario; dije:
si yo me enfermé por comer mal, entonces al
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cocinar lo que cocino le estoy haciendo mal a
toda la familia. [ Y entonces les saqué los dul-
ces, las pastas, las galletitas, los postres hasta
el pan! Casi me matan...todos se quejaron...
me iba de una punta a la otra. Creo que no
entendian lo que me pasaba, claro, como iban
a entender si ni yo misma lo entendia. Nos lle-
Vo un tiempo a toda la familia acomodarnos
a esa nueva situacion. Fijate que ya pasaron
ocho anos y recién ahora me doy cuenta.

La instalacion de una ECNT produce una
alteracion que angustia al sujeto y a su entor-
no mas cercano, desde el punto de vista fisico,
subjetivo, cultural y social. Cada persona tie-
ne particularidades biologicas, psicoldgicas y
bioculturales que se iran modificando en fun-
cion de la dolencia de la que se trate, del mo-
mento del ciclo de vida por el que transcurre,
del tiempo en que convive con ella y de como
reconoce y procesa el impacto que dicha do-
lencia produce en su calidad de vida.

La sintonia Fina del Cuidado de Enfermeria

Reconocer que el paciente puede mane-
jar un saber sobre su padecimiento, incluso
un saber que tiene relacidon con su padecer
ofrece una perspectiva diferenciada para el
cuidado de enfermeria en este tipo de alte-
raciones, porque implica comprender que el
plan de cuidados que se pueda pensar para
cada sujeto, debe construirse desde una pers-
pectiva relacional sujeto profesional-sujeto
de atencidn en un escenario o situacion de
salud determinada, donde cada uno aporta su
saber y experiencia y que tiene como objeti-
vo construir en forma conjunta un espacio de
cuidado que integre la dimension bioldgica

de la enfermedad con su aspecto subjetivo e
intersubjetivo o social.

De alguna manera, lo que planteamos es
revisar, problematizar, desnaturalizar, y/o dis-
cutir el concepto de cuidado de Enfermeria
y lo que ello significa en la actualidad. Ele-
gimos recuperar el concepto de cuidado que
plantea Do Prado (2004):

“Cuidado significa desvelo, solicitud, di-
ligencia, celo, atencion, buen trato; un modo
de ser mediante el cual la persona sale de si y
se centra en el otro; el cuidado solamente sur-
ge cuando la existencia de alguien tiene im-
portancia para mi y, entonces me dedico a él;
me dispongo a participar de su destino, de sus
necesidades, de sus sufrimientos y de sus éxi-
tos, en fin, de su vida. Cuidado es accion que
se concretiza a partir de las relaciones esta-
blecidas. Cuidado es accion entre seres vivos.
Todos cuidamos y somos cuidados. Cuidamos
cuando establecemos relaciones de respeto a
la autonomia, a la individualidad y a los dere-
chos de los seres humanos. Cuidamos cuando
respetamos el punto de vista del otro”.

Esta conceptualizacion general acerca del
cuidado, a nuestro entender, resulta de suma
importancia porque permite hacer visible el
componente relacional del cuidado, asi como
también de su caracter situado, sefialando de
esta manera la complejidad sobre la cual se
construye.

En el caso del cuidado de enfermeria, que
constituye el objeto epistemoldgico de la dis-
ciplina, se enfoca en las intervenciones pro-
fesionales que apuntan a recuperar el cuidado
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terapéutico entendido como aquel que “rompe
con la fragmentacion cuerpo/mente, normal/
patoldgico; un cuidado integrador, humaniza-
do, favorecedor de una vida mejor y mas salu-
dable”. (Leopardi M.T.,2001)

La sintonia fina del cuidado se inscribe
en esa perspectiva, aquella que considera que
para el abordaje de los padecimientos cronicos,
resulta imprescindible y necesario sumar al
modelo médico de “sintoma-diagnéstico-tra-
tamiento-cura” un esquema que incorpore la
“incertidumbre” que produce un padecimiento
crénico y sobre todo la importancia de la “ex-
perimentacion” en el que se hace evidente un
saber médico en curso de constitucion y cam-
bio al habilitar la posibilidad de considerar
que la enfermedad crénica “se confunde con
la vida misma” (Pierret, 2000).

El desafio que instala la sintonia fina del
cuidado intenta romper con el proceso de des-
humanizaciéon que, en algunos casos, se pro-
duce como consecuencia del creciente avance
de los dispositivos asociados a la hipermedi-
calizacion y tecnologizacion de la vida que,
en términos de Goffman, se plantean como
“des-identificacion del Yo”, donde el cuerpo
biologico “enfermo” asume un predominio
sobre todos los demads aspectos que configu-
ran su “ser”, llevando a una cosificacion de las
personas.

La intencioén es hacer visible el aspecto
subjetivo del cuidado. Se espera que los resul-
tados obtenidos hagan visible la complejidad
que implica el cuidado de enfermeria para este
tipo de pacientes, que va mas alla de la tera-
péutica o tratamiento médico. Se trata también
de recuperar relatos y experiencias de “enfer-
medad/ padecimiento” de los sujetos, para po-

der instalar la reflexion acerca de los cuerpos
como significantes sociales, y de los procesos
de deshumanizacion del cuidado con la consi-
guiente necesidad de re-humanizarlos.

La perspectiva expuesta, ademas, sostiene
que el individuo como ser social se manifiesta
y proyecta en diferentes espacios sociales, los
cuales van a estar permeados por y, a su vez,
van a permear las experiencias de salud y en-
fermedad individuales. Por tanto, se defiende
la importancia de conocer las dinamicas y ex-
plorar como “dialoga” lo social con las metas
de salud, y como los/as otros/as significativos
para el sujeto participan en las formas “indivi-
duales” en que ellos viven con sus enfermeda-
des cronicas.

A modo de reflexion final

Las investigaciones sobre padecimientos
crénicos, desde una perspectiva que considera
las subjetividades, se desarrollaron a partir de
los aportes de Strauss y Glaser (1975) quie-
nes indagaron en la reorganizacion de la vida
cotidiana, las redefiniciones en las identidades
y las relaciones que los sujetos afectados rea-
lizan para enfrentar un padecimiento (Corbin
y Strauss, 1987; Bury, 1982 y 1991; Charmaz,
1991). La implementacion de la perspectiva
del “enfermo” y el enfoque de la “experien-
cia de enfermedad” (Conrad,1987) resultan
un aporte significativo para el analisis de los
componentes de vivir con enfermedades cro-
nicas no transmisibles. Grimberg (Grimberg
M.1999b y 2000) considera la experiencia
(Grimberg, 1999b y 2000) como un proceso
variable, situado en una trama de relaciones
intersubjetivas, construido y reconstruido
historica y socialmente en una diversidad de
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dimensiones (cognitivas, normativo- valorati-
vas, emotivas, etc.)

En términos metodoldgicos se ha elegi-
do para este abordaje un enfoque cualitativo,
dado que, a nuestro entender, el mismo posibi-
lita considerar las experiencias de padecimien-
to cronico en términos de las transformacio-
nes que ocurren en las vidas cotidianas de los
sujetos que conviven con ellas. La inclusion
de la perspectiva de los sujetos ha permitido,
comprender y hacer visibles la diversidad de
formas de afrontar una situacion de enferme-
dad, asi como el modo en que los contextos
intervienen en ese afrontamiento.

Desde la perspectiva sefialada por Leo-
pardi, el cuidado de enfermeria debe apuntar a
colocarse en la clave conceptual que plantea el
cuidado terapéutico, es decir encolumnar las
intervenciones de Enfermeria, hacia acciones
que comiencen, se desarrollen y terminen en
y con la persona, con valor ético, con el fin de
generar un bien necesario para las personas.

Este planteo instala la necesidad de re-
flexionar acerca de la finalidad del cuidado
de Enfermeria en la actualidad, introducien-
do ciertos interrogantes que configuran la
“Dimension Politica del Cuidado” (Do Prado
2004) que implica asumir el compromiso de
reconocer la dimension politica del cuidado de
Enfermeria, preguntandose: ;Para qué? ;Por
qué? (A favor de quién?

Do Prado senala que, en la actualidad, el
desafio es reconocer el compromiso social
del cuidado de Enfermeria. A nuestro enten-
der, ello también significa revisar los modelos
tedricos de atencion en los que historicamente

hemos sido formadas durante décadas; revi-
sarlos, problematizarlos, discutirlos, dialogar
con ellos incorporando para su analisis la pers-
pectiva histdrica.

Consideramos que los escenarios actuales
de salud y el propio desarrollo de la disciplina
han generado las condiciones necesarias para
avanzar también hacia otro desafio pendiente
de la enfermeria argentina que es el de cons-
truir de forma colectiva un modelo de aten-
cion que se ajuste a la realidad del sistema de
salud nacional, que considere sus especifici-
dades, en términos de su organizacion y fun-
cionamiento, de las necesidades de salud de
la poblacion en sus diferentes grupos etarios,
asi como también que discuta y proponga es-
trategias y alternativas para fortalecer la acce-
sibilidad.

Bateson sefiala que “el mapa no es el terri-
torio” es decir que el modelo solo constituye
una aproximacion tedrica para abordar la rea-
lidad, pero no es la realidad misma. Intentar
colocarle un “corsé¢” a la realidad para que se
acomode al modelo tedrico constituye un error
que obstaculiza el desarrollo disciplinar.

A manera de conclusion podriamos decir
que, la reflexioén sobre el abordaje de los pa-
decimientos cronicos desde una perspectiva
cualitativa centrada en las narrativas de los su-
jetos permite problematizar lo que es la salud
y la enfermedad, la manera de diagnosticar y
tratar los problemas de salud, el uso de servi-
cios médicos, entre otras cosas.

En la consulta, el paciente espera una in-
terpretacion de su padecimiento puesto que
la enfermedad remite a la persona a su propia
historia, que estd a la vez, entramada en una
historia familiar compartida y en una historia
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grupal, social, comunitaria.

El abordaje de un padecimiento cronico
debe considerar la compleja relacion entre
todos los procesos que la conforman y signi-
fica establecer un didlogo donde se expresen
la experiencia vivencial de la enfermedad, la
experiencia historica de como se llego a ella
y la experiencia somatica a través del cuerpo
siendo a la vez una experiencia que transita
por un proceso cultural. Incorporar las expe-
riencias del padecimiento a nuestro entender,
contrarresta el riesgo de absolutizar el padecer
meramente como un hecho biologico.

Dejamos planteadas algunas considera-
ciones finales en torno al cuidado de enferme-
ria de personas con padecimientos cronicos:

Un primer punto seria entender que este
tipo de pacientes requieren un tipo de cuida-
dos especiales que deben estar orientados fun-
damentalmente a que el sujeto aprenda tener
registro de su cuerpo; esto es que aprenda a
leer lo que su cuerpo le dice en términos de
sintomas. Poder tener un registro de lo que la
enfermedad o el padecimiento le imprime a
su cuerpo, a nuestro entender resulta de gran
valor terapéutico, porque le permite aprender
a manejar su tratamiento. Manejar su cuerpo
significa que aprenderd a conocer los limites
que la dolencia le impone, pero también los
margenes o intersticios para permitirse ciertas
digresiones por ejemplo en la dieta cuando
asiste a una reunion social o familiar.

Consideramos que, si el sujeto aprende a
tener registro de su cuerpo, gana autonomia
no solo en el manejo de los sintomas sino
también en el manejo de su tratamiento. Si da
cuenta cuando le sube la presion o cuando le
baja o sube la glucemia y lo corrige a tiempo

adquiere independencia o grados de libertad,
rompiendo de esa manera con la l6gica de mé-
dico-dependiente propia del sistema de salud.

Otros de los aspectos interesantes de sefia-
lar es la necesidad de alejar la idea de prohibi-
cion que es muy fuerte en los tratamientos de
las enfermedades cronicas. En algunos casos
la prohibicion o la presion familiar que sefiala
“todo lo que no puede” hacer y que antes del
diagnostico formaba parte de su vida habitual,
puede ser el camino directo a la transgresion,
ya que el sujeto, puede tender a desafiar aque-
llo impuesto como restrictivo. Esto se observa
sobre todo en las alteraciones que requieren un
tratamiento alimentario estricto como la hiper-
tension arterial o la diabetes y en su caso mas
extremo la celiaquia - al ser la dieta estricta el
unico tratamiento-. La prohibicion se presenta
peligrosa en términos de adherencia al trata-
miento, y requiere entonces, cierta atencion
por parte del personal de salud.

También nos interesa mostrar el caracter
fuertemente social de la alimentacion que lle-
va a que el sujeto deba exponer, en algunos
casos incluso involuntariamente, su condicion
o dolencia, cuando comparte por ejemplo al-
guna situacion de festejo o celebracion o en-
cuentro con otros, a la hora de elegir su menq.
Este hecho se hace mas evidente cuando mas
joven es el sujeto afectado. Al no poder com-
partir los mismos alimentos que el resto de los
comensales, el sujeto se percibe distinto. Si
ademas el grupo no posee informacion sobre
la afeccion, pondra mas atencién en las priva-
ciones que es objeto el padeciente, y éste de
forma repetida en cada encuentro con otros,
debera explicar de que se trata su enfermedad,
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que puede comer y que no, y en algiin momen-
to si se agota de dar explicaciones, dejard de
decirlo, y compartird el mismo alimento que
los demds, o también podrd dejar de asistir
a reuniones familiares o sociales, evitandose
de esta manera el sentirse “raro” frente a los
otros. Este punto es importante, tal vez por-
que aquel sujeto que padece una ECNT que le
impone empieza a alimentarse de manera mas
equilibrada o adecuada, sin embargo, sera ob-
servado por el resto del grupo, no como el que
come sano, sino con el estigma del que “ no
puede comer lo que todos comemos”.

Dos reflexiones mas concluyen este tra-
bajo; una de ellas recae sobre la responsabili-
dad del Estado y/o los Estados nacionales para
garantizar la implementacion de las medidas
pertinentes para cuidar la salud de la pobla-
cion, ya sea promoviendo una alimentacion y
practicas saludables, como asi también facili-
tando o acercando el tratamiento de los que ya
padecen una ECNT (garantizar la provision
gratuita de la medicacion y facilitar la accesi-
bilidad para poder adquirir los alimentos de su
dieta que en general son costosos).

Como se sabe, las politicas de control
mas costo-efectivas para estas patologias son
aquellas orientadas hacia los factores de ries-
go (FR), como las medidas de alimentacion
saludable y de vida activa.

La ultima reflexion que queremos dejar y
que a nuestro entender abre todo un campo de
indagacion se relaciona con las diversidades
que plantean este tipo de alteraciones en tér-
minos de su propia definicidon y agrupamien-
to; es decir jcuales son los criterios que las
agrupan? ;Existen algunos padecimientos que
quedan excluidos en la definicion y por qué?

(Todas las ECNT poseen el mismo impacto
social? ;Como juega la variable temporal en
la perspectiva a futuro que el sujeto construye
sobre si mismo? ;Como las ECNT son cons-
truidas socialmente? ;Cémo la enfermeria
aborda la diversidad que plantean las ECNT
en los escenarios actuales? ;Como los y las
enfermeras acompafiamos al sujeto y familias
que padecen distintos tipos de cancer? (Es lo
mismo padecer de diabetes que de cancer?
(En todo caso por qué lo es o no? Avanzar en
este campo de estudio considerando la diver-
sidad, el impacto y la subjetividad e intersub-
jetividad a nuestro entender, implica recono-
cer la necesidad de asumir el desafio que le
acerca este tipo de dolencias a la disciplina,
en el sentido de oportunidad para rescatar al
sujeto fragmentado en organos y sistemas, y
cosificado en el sistema de atencion de salud
actual, a través de un cuidado humanizado y
humanizante que lo coloque en el centro de la
atencion terapéutica, lo que llamamos la sinto-
nia fina del cuidado.
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