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Resumen

Cuando un nifio enferma todo su entorno se conmueve. Uno de los mayores
desafios es tener la comprension de que la atencién de esa familia no se limita sélo a
los aspectos biomédicos, sino que su padecimiento se enmarca en una compleja red de
variables individuales, familiares y socioculturales. El profesional de salud debe tener
en cuenta todas esas variables para poder establecer una relacion médico-paciente en
la que tanto el profesional como el paciente y su familia se sientan contenidos y
escuchados. El articulo desarrolla aquellos aspectos que habitualmente pueden generar
dificultades en la relacibn médico-paciente, en especial en la atencion pediatrica,
dificultades que convierten las variables familiares y socioculturales en obstaculos. Se
brindan conceptos desde las Ciencias Sociales que pueden ayudar al profesional de
salud a vencer estos obstaculos y convertir un desencuentro inicial en un encuentro
con el paciente y su familia. Se desarrollan los conceptos de identidad cultural y
diversidad, asi como el marco tedrico para comprender las distintas representaciones
del padecimiento, el dolor y la muerte en diversos grupos culturales. Se abordan
aspectos que se vinculan a la transmisién de la informacion médica al paciente y cémo
abordarla. El articulo también desarrolla el concepto de enfermedad desde la
perspectiva biomédica, subjetiva y social, conceptos cuya comprension ayudan al

profesional de salud a contemplar la diversidad en la relacion médico-paciente.

Abstract

This paper is about communication between Health team and the patients, specially in
pediatrics. When a child needs medical care, the whole family is involved and
traditional biomedical solutions are not enough. Health care implies not only biomedic
aspects, but family, soclal and cultural environment. Sometimes background and
differences in culture brings misunderstanding in the relationship, which doesn't mean
the patient doesn't understand or the doctor doesn't explain properly. Through some

examples, | demostrate that cultural issues are not an obstacle, but the opportunity to
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understand the patient. Suffering, death and pain are representations that depend on
cultural aspects and are not the same feelings in each culture. Anthropology and social
sciences may provide concepts to understand cultural identity and diversity. Some
anthropologists and sociologists, like Arthur Kleinman have developed a field in medical
antropology and cross-cultural studies, introducing the difference among disease,
illness and sickness as useful concepts as they mean biological, subjetive and social
ways to feel and understand suffering. Doctors and members of Health teams must
take into account these cultural aspects in order to give suitable information and to
develop good communication with patients and their families. Doctor-patient
relationship may improve if we introduce a broad-minded view, so initial
misunderstanding will became empathy. This perspective helps to understand the point

of view of the patient and his family
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Una oportunidad para el encuentro: el equipo de salud y las familias

An opportunity for the meeting: the health team and families

La atencion de un nifio enfermo y su familia no se limita sélo a los aspectos
biomédicos de la enfermedad, sino que comprende un espectro de variables mucho
mayor, lo cual exige al equipo de salud una mirada amplia* que le permita abordar los
multiples determinantes de la situacion por la que esa familia esta atravesando.

En el encuentro con el paciente y su familia muchas veces el equipo de salud se
encuentra con dificultades vinculadas a la naturalizacion de ciertos codigos, practicas y
costumbres. Como cuando los profesionales de la salud utilizan términos cuyo
significado para el lego es diferente o como cuando se dan indicaciones escritas a un
paciente sin advertir que quizas no esté alfabetizado.

Es por ello que el conocimiento de las variables socioculturales en juego es de
suma utilidad para mejorar la relacion médico-paciente y poder comprender la
perspectiva desde la cual los pacientes y sus familias procesan su padecer. En un
articulo anterior? ya me he referido a los aportes que las Ciencias Antropoldgicas a la
comprension de proceso de salud-enfermedad-atencion. Me referiré a continuacion a
los modos de abordar la relacion médico-paciente desde esta perspectiva y la

oportunidad que ésta le brinda al equipo de salud.
Algunos desencuentros

e Una familia perteneciente a una cultura originaria se encuentra
internada en el hospital. Los padres no cumplen con las indicaciones que
se les dan y parecen no confiar en el equipo de salud. Luego de algunas
reflexiones, miembros del equipo se dan cuenta de que éste esta
conformado casi exclusivamente por mujeres y que quienes transmiten
la informacion son ellas. Al indagar un poco mas surge el dato de que
en la comunidad de origen de la familia internada, la mujer tiene un
lugar social de sumision respecto del varon. La informacion transmitida,
a pesar de serlo por profesionales de jerarquia en la sala, no es
confiable para esta familia por provenir de mujeres. Cuando se designa
como interlocutor a un médico varon, las relaciones entre la familia y el

equipo de salud se modifican sustancialmente.



¢ Una mama se acerca a la médica de la sala y le pide que llame a un
psicélogo para su hija de 3 afios. La médica atiende este pedido y
realiza el llamado. La psicéloga entrevista a la madre, quien le refiere
que pidi6 su asistencia porque escucho a los médicos decir que su hija
estaba “deprimida”. En dialogo posterior con el equipo médico, le dirdn
a la psicologa que lo que habian querido decir era que la nifia tenia el
sensorio deprimido, lo que habia sido entendido por la mama como un

estado de animo triste.

e Los médicos de una sala comentan que estan molestos con una mama
porque no cumple con sus indicaciones. Le pidieron que lleve unas
muestras al laboratorio y todavia no lo ha hecho. En didlogo con la
mama4, esta refiere que proviene de un lugar muy aislado del pais y que
es la primera vez que viaja a la capital. Con verglienza, referira que no
ha llevado las muestras al laboratorio porque tiene miedo de perderse.
Se le explica que no necesita salir del hospital ni viajar por la ciudad
para llevar las muestras, suponiendo que su miedo es a moverse por la
ciudad, a lo que responde que su temor es perderse dentro del hospital.
No sabe leer y no entiende los carteles. Tiene miedo de ir al laboratorio

y luego no saber volver a la sala.

Una primera explicacibn muy sencilla acude enseguida a nuestra mente: es un
problema de comunicacién, entendiendo por tal no soélo al lenguaje verbal, sino
también a estilos de comunicacién, gestos, tonos de voz, distribucién y proximidad
espacial.

Todo esto podria ser cierto, pero este primer nivel de explicacién no llega a
abarcar toda la complejidad de la situacion y hace recaer el acento de la misma en la
individualidad de las personas, responsabilizando a una u otra del malentendido o la
falta de escucha. Desde esta perspectiva, la enfermedad aparece como fenémeno
biologico, las relaciones interpersonales como fuente del malentendido y las diferencias
culturales como contexto, una anécdota curiosa o incluso como un obstéculo.

Pero de lo que se trata realmente es de un encuentro-desencuentro entre
realidades, identidades, préacticas y modos de comunicacion. En definitiva, es un

encuentro entre diferencias. Y que, en tanto tal, debemos aprovechar para que sea



realmente un encuentro fructifero y enriquecedor para ambas partes y no un

desencuentro®.

El nifo, su familia, el hospital, el equipo de salud

La relacion entre el paciente y el equipo de salud, en pediatria, siempre incluye
a la familia y esta mediatizada por ésta. En esta relacion influyen modos y practicas
particulares, experiencias y recorridos institucionales previos y la existencia de una red
de sostén social. La complejidad de las patologias exigen la presencia de equipos de
trabajo interdisciplinarios donde el entrecruzamiento de discursos enriquezca la
practica y los vinculos®.

Toda intervencion sobre la salud y su cuidado desde el ambito publico
interviene directamente sobre la vida privada de las personas y actla incluso como
organizador de la vida cotidiana (por ejemplo, el tener que cumplir con un determinado
tratamiento médico modifica rutinas y habitos individuales y familiares). Teniendo en
cuenta un enfoque antropoldgico y considerando la variabilidad de los fendmenos
humanos, en el abordaje de la nifiez cuando pensamos en una intervencion dirigida al
cuidado de la salud no nos tenemos que olvidar que este nifio o nifia forma parte de
un grupo social, contextualizado en un momento histérico, inserto en el marco de una
estructura politico-econdmica e involucrado en un marco determinado de relaciones de
género por mencionar solo algunos. Nuestro paciente es un sujeto enmarcado en un
contexto complejo donde intervienen mdultiples relaciones, ya que en las practicas
relativas al cuidado de la salud familiar intervienen las relaciones de poder, las
relaciones de poder existentes en el vinculo con los servicios de salud, la posibilidad de
acceso a los servicios de salud en todo sentido (econdmico, territorial, social y
cultural), las practicas culturales en relacion a la procreacion, la crianza y la educacion,
las representaciones acerca de la infancia y las relaciones de género entre otras.

Podemos establecer entonces que el vinculo que se establece con el/la pediatra
y la institucion de salud donde se consulta por un nifio/a intervendra en las préacticas
de cuidado y crianza al interior de la esfera doméstica, afectando a todo el grupo
familiar y el contexto donde el nifio/a esta inserto (grupo de pares, institucion escolar,
etc.), pues no podemos dejar de reconocer el lugar del contexto familiar en la
produccion de salud de sus integrantes. Desde la alimentacion, la higiene y los
primeros cuidados frente a alguna dolencia hasta la decision de concurrir a un servicio
de salud, pasando por la definicion de qué es una enfermedad y cudles son los

cuidados necesarios, el primer nivel de atencion queda bajo la responsabilidad de
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algun integrante del hogar, en general la madre o la persona que ocupa su funcion,
mayormente de sexo femenino, quien articula la eficacia médica con las medicinas
familiares, tradicionales y populares.

En pediatria tenemos ademas la pregunta por la autonomia del nifio, hasta
donde el nifio puede participar en la toma de decisiones respecto de su cuerpo y hasta
doénde tienen los padres derecho a decidir por sus hijos®.

En este sentido, uno de los aspectos importantes que atraviesa al equipo de
salud tiene que ver con la informacidon que se transmite al pequefio paciente y a su
familia. A quién se informa, cuanto se le dice y como se le transmite la informacion. El
detalle de la informacién que se transmite, quien informa y a quien se le informa esta
atravesado por relaciones de género, como vimos en uno de los ejemplos. Por
supuesto que cuando hablamos de informacién y comunicacion con el paciente, no nos
estamos limitando a informar sobre un diagnoéstico, tratamiento y pronéstico. Es un
proceso que requiere escucha y seguramente varias reuniones, reiteraciones,
consultas, etc. Este proceso esta mediado por la cultura y es parte del encuentro entre
el paciente y sus cuidadores.

Tengamos en cuenta entonces que los aspectos familiares, culturales y sociales
gue intervienen en el proceso de salud-enfermedad-atenciébn no son meramente un
contexto, un telén de fondo o un complemento. Son parte del mismo proceso de
construccion de salud. El equipo de salud y el paciente y su grupo familiar no son dos
unidades que toman contacto s6lo para resolver un problema puntual. Son parte de
una red de vinculos y relaciones sociales donde las variables institucionales, historicas,
politicas y econ6micas también participan, puesto que la diversidad cultural no esta en
aquellos muy diferentes, exoticos o pintorescos, sino que se expresa en todos los

sujetos humanos insertos en realidades sociales complejas y diversas.

Diversidad cultural e identidad

La construccién de la imagen propia y la imagen “del otro” como diferente es
un proceso en el que esta implicada la identidad. Las ciencias sociales han abordado,
en las Ultimas décadas, la problematica de la identidad vinculada con la construccion
cultural de la diversidad. La identidad es un concepto que se vincula con el de
diversidad y diferencia y que remite a una norma de referencia, puesto que se basa en
oposiciones simbdlicas. Lo que llamamos identidad cultural es una construccién social,
la manera en que cada grupo humano se define a si mismo en funcion de ciertos

rasgos, ciertas practicas, formas de hablar, de vestirse, de conducirse, de organizarse.
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La identidad se conceptualiza como proceso, en el que se construyen diferencias y
subjetividades y que se produce al interior de marcos sociales de referencia®.

En este sentido, la identidad es siempre una relacion con el otro. No se trata
algo esencial, sino que es necesario definirla en términos relacionales y posicionales.
Por eso, si consideramos la identidad como algo fijo e inamovible, es l6gico que nos
sintamos amenazados frente a lo diverso. Lo vivimos como peligroso porque amenaza
nuestra identidad. Si comprendemos que la identidad se construye en la relacién con el
otro, podremos aceptar su diferencia.

El consultorio, el hospital, la sala de internacion son espacios donde se
entrecruzan relaciones interpersonales entre profesionales, técnicos, colaboradores,
pacientes y sus familiares. Son espacios interculturales donde mundos diferentes
entran en relacién y se modifican mutuamente. Debemos entender la cultura como un
hecho dindmico y flexible, que se reinventa en cada intercambio, no como un espacio
cerrado aislado e inmodificable, ya que si pensamos la cultura de esta ultima forma,
con una visién esencialista y estatica, se convierte en un obstaculo.

Aqui es necesario hacer una aclaracion importante: no es lo mismo hablar de
diferencia que de diversidad. Cuando hablamos de algo “diferente” tenemos en mente
una norma, un modelo (el cual suponemos “normal”) que es nuestro parametro y lo
diferente se aleja mas o menos de ese modelo. Por eso, lo “toleramos” pero no le
reconocemos su valor. En cambio, al hablar de diversidad, hablamos de distintas
formas que estan en plano de igualdad, son modelos paralelos, cada uno con sus
caracteristicas y por lo tanto los valoramos, porque reconocemos que en el
intercambio, ambos nos enriqueceremos. Para que exista un margen de intercambio

tiene que haber no solo diferencia sino respeto por la diversidad.

Enfermedad, dolor y muerte en el contexto social

Ya desde mediados del siglo XX antrop6logos y sociélogos demostraron que los
aspectos culturales tienen influencia en la percepcion, manifestacion y exteriorizacion
del dolor y del padecimiento. Las actitudes frente al dolor dependen de la variabilidad
cultural, es decir, estdn mediatizadas por la cultura. El dolor, en tanto experiencia
humana, es un hecho de la cultura absolutamente simbdlico mas alld de sus
componentes biologicos. Esto nos lleva a considerar a la enfermedad como un
conjunto de experiencias vividas, cargadas de significaciones, interpretaciones y

explicaciones, mediatizadas por la cultura y la subjetividad individual.



La cultura define las creencias respecto de la enfermedad, sus
representaciones, su interpretacién y su sentido; la percepcidn, expresion y respuesta
al dolor y la muerte; el valor atribuido al cuerpo y sus funciones; roles y funciones
respecto del cuidado de la salud atribuido a los distintos miembros de la familia;
definicibn de lo que se considera familia; los significados sobre el origen de la
enfermedad; el lugar que se atribuye al equipo de salud y sus préacticas y la calidad y
cantidad de informacién que se transmite al paciente y su familia”®. Es importante
entonces que el equipo de salud tenga en consideracion la variabilidad cultural en el
encuentro con el paciente y su familia.

Algunos autores contemporaneos en el campo de la sociologia y antropologia
medicas® plantean una diferencia conceptual entre “disease”, “iliness” y “sickness”,

términos que en inglés designan todos a un estado de enfermedad.

¢ “Disease” designa las anormalidades de la estructura y funciones del
organismo, estén culturalmente reconocidas 0 no. Es el modelo biomédico y
se refiere a los aspectos bioldgicos de la enfermedad.

¢ “lllness” son las percepciones y experiencias personales de determinados
estados socialmente connotados como negativos, incluyendo (pero no
limitando) “disease”. Como la enfermedad del cuerpo (disease) es vivida
subjetivamente, vinculada al sufrimiento.

¢ “Sickness” es un término que se refiere a eventos que implican “disease”
y/o “iliness”, y es lo que pertenece al dominio del antropélogo. Se trata del
proceso a través del cual signos preocupantes, conductuales y biol6gicos,
particularmente originados en disease, adquieren significados socialmente
reconocibles. EI camino que una persona recorre desde la traduccion de
signos en sintomas hasta el inicio socialmente significativo constituye su
“sickness”. “Sickness” es, por lo tanto, el proceso por el que se socializan
fliness y disease. Asi, un conjunto de signos puede designar diferentes
enfermedades y son las fuerzas sociales las que determinan qué personas
tienen qué enfermedades. Esto ocurre cuando los practicantes tienen
distintos marcos conceptuales desde los que interpretar ese conjunto de
signos, y el acceso a sus diferentes servicios no es igual para toda la

poblacién.



En la sociedad occidental, la traduccion de signos en sintomas socialmente
significativos es dominada por un tipo de practica médica. Sin embargo, el acceso a los
servicios de salud (publicos o privados) determina distintos tipos de relacion entre el
médico y su paciente, asi como intervienen también otro tipo de variables (sociales,
econdmicas, simbolicas). En muchas oportunidades, la posicidbn socioecondmica del
paciente determina el tipo de diagnéstico y tratamiento. Las practicas médicas son
practicas ideoldgicas cuando justifican el acuerdo social a través del cual enfermedad y
curacién se distribuyen socialmente. Es sickness (el proceso social) mas que //ness lo

que determina la eleccién y forma de las “traducciones” y decisiones clinicas.

La internacion y la interrupcion de la vida cotidiana

Nos hemos referido a los modos en que son vividos la enfermedad y la muerte
en distinos contextos socioculturales. Si el nifio requiere internacion, este aspecto es
aun mas importante a considerar. Toda internacion o traslado del lugar de residencia
habitual por motivos de atencion de la salud es un acontecimiento estresante que
implica una ruptura en la vida de una familia. A la incertidumbre, el temor y la
preocupacion sobre aquello que no esta bien y debe ser atendido, se suma la
interaccién con distintas personas que ni el nifio ni sus padres conocen. Se modifican
horarios y dinamicas vinculares. Se alejan amigos y otros familiares. Se pierden rutinas
escolares y laborales y lazos sociales y con la comunidad de origen™.

El nifio al ser internado en el hospital queda ubicado en funcién de una
patologia a diagnosticar y tratar, representado para la institucién por un namero de
historia clinica. Esta serd el registro de su padecer, los exdmenes realizados y las
intervenciones necesarias. Mas alla de cada caso particular y de la relacion de cada
nifio con el/los médicos que lo atiende/n, la internacién implica de por si un cierto
anonimato y una pérdida de los lazos de ese nifio con su familia y su entorno social y
cultural. Sus enlaces simbdlicos se ven interrumpidos, muchas veces abruptamente.
Nifios provenientes de otras localidades, de medios rurales y/o medios culturales
diferentes se ven obligados a una "emigracion forzada", muchas veces de larga
duracion debido a las caracteristicas de su enfermedad. En muchos casos padre y
hermanos quedan en el pueblo o lugar de origen, trasladandose s6lo el nifio enfermo y
su madre. Otras veces, si tratamientos y controles son prolongados, la familia entera
debe radicarse en la ciudad o alrededores ya que en sus lugares de origen no se
cuenta con los recursos técnicos y/o cientificos para realizados. Para el equipo de salud

esta situacion plantea un obstaculo y un desafio.
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A modo de cierre.

Como equipo de salud podemos proveer a esa familia otro tipo de recursos que
acompafien a esa familia en la experiencia de cuidado de salud tratando de que sea lo
maés integral posible y brinde herramientas para poder procesar aquellos aspectos
traumaticos o disruptivos. Una de las vias para abordar esto son las actividades
vinculadas a la creatividad: talleres de cuentos, biblioteca, de escritura, de cine, de
musica. Espacios donde lo penoso y lo horroroso de la enfermedad y la muerte pudiera
ser ligado y dialectizado de otra manera, espacios de ficcion y fantasia donde un nifio y
su familia pudieran recortarse dentro del Hospital. Pero no planteado como lugar de
evasion, sino de produccion posibilitadora de una experiencia cultural donde esa
primera red simbdlica que tiene que ver con la historia, el origen y la tradicion se
recreard restableciendo los lazos interrumpidos.

Es el desafio del equipo de salud pediatrico comprender que la relacion médico-
paciente-familia abarca todos los aspectos mencionados y que la diversidad cultural no
debe verse como un desencuentro, sino al contrario, como una oportunidad para el

encuentro.
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