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Pero hagamos un trato, yo quisiera contar con usted. Es tan
lindo saber que usted existe uno se siente vivo y cuando digo
esto quiero decir contar aunque sea hasta dos aunque sea hasta
cinco no para que acuda presurosa en mi auxilio sino para sa-
ber a ciencia cierta que usted sabe que puede contar conmigo.

Mario Benedetti

Resumen

El presente articulo tiene como finalidad reflexionar en relacién con la
incorporacion del tema sobre el cuidado en los procesos de salud-enferme-
dad, en especial en las enfermedades crénico-degenerativas; se realiza un
breve panorama de las condiciones sociales y de salud por las cuales las en-
fermedades crénico-degenerativas son ya un problema de salud publica en
nuestro pafs, ademds de un acercamiento a los primeros antecedentes de
c6mo se ha construido la mirada sobre el cuidado en diversos procesos so-
ciales y asf abrir un espacio de reflexién que permita pensar los procesos de

salud-enfermedad a la luz no sélo de la atencién sino también del cuidado.
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Abstract

The purpose of this article is to reflect on the incorporation of the topic of
health care-disease processes, especially in chronic degenerative diseases;
A brief overview of the social and health conditions for which chronic
degenerative diseases are already a public health problem in our country,
in addition to an approach to the first antecedents of how the outlook on
care has been built in various social processes and reflect on to think about

health-disease processes and health care.

Keywords: chronic degeneratives diseases, health-disease process, medical-

ization, care.

Cada sociedad construye sus referentes sobre la salud y la enferme-
dad en funcién de diversos factores sociales, culturales, histéricos,
politicos o econémicos; en los espacios urbanos industrializados se
ha construido la nocién de la salud a partir de una mirada hege-
monica, la cual prioriza la produccién y mercantilizacién de bienes
de consumo y bienes sociales. Aquello que se entiende, se piensa o
se vive por salud se ha normado por instancias que han pretendido
generalizar dicha nocién; por ejemplo, en los postulados de la Or-
ganizacién Mundial de la Salud (oms) se define a la sa/ud como “un
estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente
la ausencia de afecciones o enfermedades”.! ;Quién tiene un estado
completo de bienestar fisico, mental y social? Estas formas de defi-
nir a la salud se han estructurado en funcién de aquellos paises con
mayor capacidad econémica, ocasionando que en paises con mds
problemas sociales y econémicos se establezca una serie de politicas
publicas que han ocasionado un desequilibrio sobre la atencién de
la salud; la instrumentacién de estas politicas ha generado a lo lar-

1 La cita procede del Preimbulo de la Constitucién de la Organizacién Mundial de
la Salud, que fue adoptada por la Conferencia Sanitaria Internacional, celebrada en Nueva
York del 19 de junio al 22 de julio de 1946, firmada el 22 de julio de 1946 por los repre-
sentantes de 61 Estados y entr6 en vigor el 7 de abril de 1948. La definicién no ha sido
modificada desde 1948. [www.who.int/es/about/who-we-are/frequently-asked-questions].
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go del tiempo diversos significados alrededor de la salud totalmente
descontextualizados del hacer cotidiano de los sujetos, ya que a tra-
vés de estas politicas se ha puesto énfasis en la salud como un factor
de produccién y permanencia en el sector econémico. En los anos
ochenta se implement6 en nuestro pais el modelo econémico neo-
liberal, una de las consecuencias del establecimiento de este modelo
fue que el Estado paulatinamente recort su gasto en salud; este tipo
de acciones gubernamentales se cristalizaron a partir del Informe so-
bre el Desarrollo Mundial presentado en 1993 por el Banco Mundial
(8M). En este informe se establece que la salud pertenece al dmbito
de lo privado y los Estados-gobiernos se deben de ocupar del rubro
cuando los privados no quieran o no puedan resolver problemas en
relacién con ella; ademds, manifiesta que el principal responsable de
la salud es el individuo y el grupo familiar, quienes deben adaptar
sus formas de vida a conductas saludables y resolver sus necesidades
adquiriendo los servicios médicos necesarios en el mercado (cfr. Lau-
rell, 1995: 12).

A partir del recorte en el rubro de salud, poco a poco se ha for-
zado a la poblacién a realizar los llamados “gastos de bolsillo”, ya
que son los ciudadanos quienes se encargan de pagar por los servi-
cios de salud y sus medicamentos; un ejemplo claro al respecto son
los consultorios médicos adyacentes a farmacias privadas (cMAF); la
poblacién usuaria de estos servicios también son clientes cautivos
de las farmacias, estas practicas han producido con el transcurso del
tiempo un sistema mercantil sobre la salud. Como consecuencia
de mds de treinta afios de una politica de adelgazamiento del Es-
tado, encontramos que en nuestras sociedades “modernas” la salud
es una construccién econémica, una posesion a la cual gran parte
de la poblacién no tiene derecho. Se debe sefalar también que este
caricter de mercancia que ha adquirido la salud, ha sido reforzado a
través de los medios masivos de comunicacién, los cuales publicitan
una “idea sobre la salud” en funcién de todo aquello que te pueda
mantener delgado, 4gil y joven; es decir, se es saludable “si te ves
bien”, si estds delgado, si tienes la capacidad de producir, etcétera,
pero realmente, ;se puede pensar en la salud como la ausencia to-
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tal de la enfermedad o tener una apariencia delgada y juvenil? Bajo
esta légica se nos ensena que la salud es la ausencia de enfermedad,
por lo tanto sélo se acude al médico si te duele algo, si no funcionas
adecuadamente o si necesitas algiin medicamento; éstas son las formas
de atencién que se replican en las instituciones encargadas del sector
salud, mismas que impactan de forma directa en la manera en que
significamos nuestra salud.

Reflexionar sobre los temas en salud nos obliga a pensar sobre
las formas en que vivimos, en que nos enfermamos y en que nos
curamos; la salud es un proceso colectivo, que si bien se presenta
en cada sujeto, se construye a partir de distintos referentes socia-
les, los procesos de salud-enfermedad-atencién-cuidado se derivan
de la experiencia, de la manera en que cada sujeto se apropia desde
su singularidad de los referentes colectivos que permiten construir
su hacer-ser cotidiano, lo cual deriva en multiples aprendizajes. Es
entonces que a partir de las pricticas cotidianas construimos, vivi-
mos lo que en nuestros referentes socioculturales entendemos por
“salud”. En el contexto de la actual crisis sanitaria a escala mundial,
las reflexiones alrededor de los procesos de salud-enfermedad-aten-
cién-cuidado son obligadas, ya que permiten construir no s6lo apro-
ximaciones a la salud o a la enfermedad, sino entender el desarrollo
de los procesos salud-enfermedad como una parte indispensable del
quehacer cotidiano.

El 30 de marzo de 2020, el Consejo de Salubridad General
(csG) declaré la emergencia sanitaria nacional por la pandemia del
coronavirus sARs-cov-2 —el cual provoca la enfermedad conocida
como Covid-19— y establecié diversas medidas sanitarias, en las
que se destac6 la suspension de actividades esenciales del 30 de
marzo al 30 de abril del 2020, si bien el periodo de suspensién
de actividades se ha prolongado por mds de un ano. No obstante,
gradualmente se ha regresado a diversas actividades con el fin de
recuperar la actividad econémica y social, pero todavia, hasta el
dia de hoy, existen restricciones en el aforo a espacios cerrados y se
recomienda no realizar reuniones y seguir utilizando el cubrebocas,
gel-alcohol y guardar la sana distancia.
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La pandemia por Covid-19 ha afectado a nuestra sociedad en di-
versos niveles —politicos, econémicos, sociales, afectivos— y ha pues-
to de manifiesto los problemas estructurales en el Sistema de Salud
Mexicano, ademds de visibilizar los problemas de salud ya existentes
en la poblacién mexicana, mismos que se han generado a lo largo
de mds de treinta afnos. El indicador por excelencia de lo que ha re-
presentado la enfermedad de Covid-19 es el nimero de defunciones
registradas: hasta el 29 de septiembre de 2021, en el Informe Técni-
co Diario Covid-19 de la Secretaria de Salud, se habian reportado
276376 lamentables defunciones causadas por Covid-19.

Muchas de estas muertes se han relacionado con problemas de
salud ocasionados por las llamadas “enfermedades crénico-dege-
nerativas’, como obesidad, diabetes, hipertensién, problemas car-
diovasculares y cdncer. El Centro de Investigaciones en Geografia
Ambiental de la Universidad Nacional Auténoma de México (cI-
GA-UNAM) informé en su ultima actualizacién del 28 de abril del
2021, que las muertes por la enfermedad de Covid-19 a nivel na-
cional se distribuyeron de la siguiente manera: 43% de los casos pa-
decia hipertensién, 37% diabetes, 25% obesidad, 8% tabaquismo y
s6lo 27% de las defunciones no tenfa ningtin padecimiento.” Y en la
Ciudad de México, el director de la Agencia Digital de Innovacién
Publica (ap1p) capitalina, Eduardo Clark, sefalé que 60% de perso-
nas fallecidas por Covid-19 padecia de al menos una comorbilidad,
ya sea diabetes, hipertensién u obesidad (Cruz, 2021).

La Organizacién Mundial de la Salud determina que las enfer-
medades cronicas son “enfermedades de larga duracion y por lo general
de progresion lenta y se pueden clasificar como enfermedades créni-
cas los siguientes padecimientos: cincer, enfermedades respiratorias,
diabetes, enfermedades del corazén” (oms, 2020).

El discurso oficial construido alrededor de los padecimientos cré-
nico-degenerativos senala que las causas de estas enfermedades se
atribuyen a diversos factores de riesgo, como la mala alimentacidn,

2 Véase [https://covid19.ciga.unam.mx/apps/covid-19-comorbilidades-por-estados/
explore].
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la vida sedentaria y el estrés;® si bien éstos son factores importantes
de tomar en cuenta, se debe hacer notar que ante esta perspectiva
la enfermedad se piensa como un padecimiento singular, ya que los
factores de riesgo son atribuidos a modos de vida individuales, y por
consecuencia, estos padecimientos son “culpa de quien los padece”.
Asi, se deja de lado una visién colectiva del desarrollo de los proce-
sos de salud/enfermedad, porque si bien hay diversas investigaciones
sobre los factores de riesgos para el desarrollo de las mismas, poco se
ha estudiado el contexto social, econémico y politico de la poblacién
que desarrolla este tipo de enfermedades.

Lo expuesto con anterioridad ha tomado mayor relevancia en el
contexto de la pandemia que actualmente padecemos; al inicio de
la misma, a través del reporte técnico en nuestro pais observamos
que la mayoria de las defunciones reportadas estaban asociadas a
un padecimiento de alguna enfermedad crénico-degenerativa y en
muchas ocasiones quien padecia alguna de estas enfermedades no
conocfa de su situacién de salud, o no tenfa un adecuado trata-
miento; a lo largo del desarrollo de la pandemia se ha observado
que el incremento de padecer Covid-19 grave estd vinculado con
el padecimiento de alguna enfermedad crénico-degenerativa sin un
tratamiento adecuado.

Es importante tener en cuenta que hay diversos factores asociados
a las enfermedades crénico-degenerativas, mismos que han estado
presentes en nuestro pais por lo menos hace cuarenta anos, resulta-
do de una estructura politica, econdémica y social construida desde
una visiéon de modernidad y progreso. Hasta este momento no se
ha atendido realmente el problema tan complejo que junto con la
pandemia de Covid-19 ha cobrado la muerte de miles de personas;
un dato importante es que la media de edad de muerte derivada de
la pandemia en nuestro pais es de 55 afnos, mientras que en paises
europeos es de 75 afios.”

3 Véanse algunas publicaciones como: Plasencia-Urizarri et a/. (2020); Arenas Monta-
fio et al. (2008: 16-21); Barba Evia (2018: 4-17); Gonzélez Caamano A. ez al. (1986: 3-13).

4 Dato obtenido de la comparecencia ante el Senado de la Reptiblica del doctor Hugo
Lépez Gatell el 12 de octubre del 2020.
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Segtin un estudio de la Organizacién para la Cooperacién y el
Desarrollo Econémicos (OcDE) presentado el 8 de enero del 2020,
titulado “La pesada carga de la obesidad: la economia de la preven-
cién”, 73% de la poblacién mexicana padece sobrepeso y 34% de
esta poblacién sufre obesidad mérbida; segtin las proyecciones de esta
organizacién, la esperanza de vida en México se reducird a mds de
cuatro afios en los préximos treinta afos. Si bien el dato por si es un
indicador importante, se recomienda establecer politicas pablicas que
tengan por objetivo incluir el etiquetado calérico en los productos
alimenticios, realizar programas de actividad fisica y de bienestar en
los centros de trabajo, ademds de establecer una dieta sana, sin exceso
de calorias; es decir, se considera una serie de medidas de cardcter
econémico, pero no se observa una preocupacién por pensar en el
proceso salud/enfermedad de manera colectiva.

Pensar los procesos de salud-enfermedad

Es importante hacer hincapié en que en toda las sociedades los
procesos de salud-enfermedad se construyen a partir de diversos
factores sociales, culturales, histéricos, politicos y econémicos; y
depende mucho de los saberes adquiridos a través de las practicas
socioculturales como se pueden vivir estos procesos. Hay tres facto-
res indispensables a tomar en cuenta para poder entender cémo las
enfermedades crénico-degenerativas se han incorporado en la vida
de millones de mexicanos, a saber: la cultura alimentaria, el diag-
néstico y la medicalizacién.

La cultura alimentaria: imaginario colectivo sobre la comida

Son tres los momentos en la historia alimentaria de México que han
contribuido a modificar las maneras que tenemos de comer; el pri-
mero, la introduccién de la Coca-Cola, bebida azucarada y gaseosa
que llega a nuestro pais en 1926 y a la Ciudad de México en 1929.
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En 1960 alcanza un gran nivel de popularidad a la par de los acon-
tecimientos mundiales. El segundo momento es el establecimiento
también de un icono de la comida rdpida: McDonald’s; en México,
el primer restaurante de este tipo de comida fue inaugurado el 29
de octubre de 1985, y como consecuencia de esto, desde hace 35
afos se ha implementado una forma distinta de comer en nuestro
pais. Y un tercer momento, en 1994, es la firma del Tratado de Libre
Comercio de América del Norte (TLCAN), donde el consumo de pro-
ductos como el jarabe de maiz, azticar, soya, alimentos con exceso de
calorfas permiti6 la creacién de un ambiente obesogénico (Gémez y
Vélazquez, 2019: 5).

Los tres momentos senalados en la historia alimenticia de nuestro
pais permitieron la aparicién de una industria que establecié mode-
los de vida aspiracionales mediante agresivas campafias de publici-
dad; estos nuevos estilos de consumo se fueron instituyendo en la
cotidianidad de los mexicanos sin ser regulados por ninguna autori-
dad sanitaria, politica o econémica y, asi, paulatinamente se incor-
poraron a la dieta mexicana.

Si bien no son productos baratos, su consumo se explica, pri-
mero, por lo que representan: son “modernos y divertidos”, y en
muchos casos se consumen bajo la 16gica de la convivencia familiar
del fin de semana; y segundo, tienen una serie de ingredientes que
pueden ser bastante agradables al consumo (exceso de grasa o aztica-
res). De esta manera, se produjo una cultura alimentaria en la cual
“lo rdpido”, “lo moderno”, “lo divertido” constituyeron una nueva
manera de relacién con la comida. Se construy6 un entramado que
permitié la circulacién de valores y simbolos produciendo un imagi-
nario social respecto de este tipo de cultura alimentaria, encarnando
las significaciones imaginarias sociales que permitieron establecer y
dar sentido a esta nueva relacién con los alimentos rdpidos.

Las significaciones imaginarias sociales estdn en y por las “cosas”
—objetos e individuos que los exhiban y los figuren, directa o indirec-
tamente, inmediata o mediatamente—. S6lo pueden tener existencia
mediante su “en-carnacién”, su “inscripcion”, su presentacién y figu-
racién en y por una red de individuos y objetos que ellas “informan”
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—que son a la vez identidades concretas e instancias o ejemplares
tipos, eidé—, individuos y objetos que en general sélo son y sélo son
lo que son a través de estas significaciones (Castoriadis, 1989: 107).

Estas significaciones imaginarias sociales sobre los alimentos han
producido una relacién distinta con las maneras de consumirlos, del
tipo de alimento y el lugar donde se consume, estableciendo de este
modo una cultura alimenticia que se construye a través de la publi-
cidad y la mercantilizacién. Se organiza asi una red simbélica que
permite elaborar un sentido de pertenencia a la modernidad que se
simboliza y adquiere valor a través de lo rdpido, individual'y efimero.

El diagnéstico

:Qué se entiende y cémo se atiende el diagnéstico? El conocimiento
que se padece de alguna enfermedad en general sucede por dos mo-
tivos: existe alguna molestia en el cuerpo o de manera fortuita se rea-
liz6 una revisién de rutina y se detecté alguna de las enfermedades ya
mencionadas; este primer acercamiento a la enfermedad representa
por lo general confusién y poca atencién del paciente que es diag-
nosticado. El primer acercamiento a una enfermedad crénico-dege-
nerativa deberfa implicar una reflexién profunda sobre la relacién
con uno mismo y con los otros, asi como abrir las posibilidades de
construir espacios de aprendizajes continuos; pero como hay mu-
chos prejuicios y estigmas alrededor de estos padecimientos, por lo
general se piensa en la muerte y en las diversas prohibiciones que
conlleva esta nueva situacién de salud, como puede ser no fumar, no
beber, no comer, no desvelarse, etcétera; en fin, una serie de “Nos”
que el médico tratante se encarga de reforzar.

En ocasiones se observa que en el primer diagndstico los padeci-
mientos crénico-degenerativos estin muy lejos de permitir estable-
cer un proceso de salud-enfermedad de dichos padecimientos; asi,

5 Este tipo de aseveraciones se derivan del trabajo de intervencién realizado sobre el
tema: entrevistas a pacientes con enfermedades crénico-degenerativas. Para abundar sobre
el tema véase Gil Montes (2017 y 2018).
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en este primer acercamiento no se construye una relacién de escucha
y entendimiento con lo que pasa con el cuerpo-enfermo, ni con las
emociones que se convocan con la experiencia de la enfermedad.
Por lo general, tiene que pasar algiin tiempo para que esta primera
aproximacion se resignifique y se pueda comprender.

Las enfermedades crénico-degenerativas se establecen como un
circulo no virtuoso, el cual empieza con el diagndstico, mismo que
no siempre es “atendido” y “escuchado” por el paciente y quien con-
fiere todo su tratamiento, cuidado y salud al médico. Se piensa que
la enfermedad es responsabilidad de quien la padece, y se establece
un proceso de estigmatizacién sobre los “enfermos” bajo la légica de
la prohibicién: lo que no se puede hacer, lo que no se puede comer,
iniciado el tratamiento médico. Esta légica de tratamiento sobre las
enfermedades, que no sobre los procesos de salud-enfermedad, con-
lleva mantener un modelo médico hegeménico que se instala en los
sujetos a partir del diagnéstico y se cristaliza con la medicacién.

Como ya se menciond, cuando se habla de factores de riesgo atri-
buidos al desarrollo de las enfermedades se piensa que el enfermo
es responsable de su padecimiento, y en general la carga de la en-
fermedad debe ser asumida a través del tratamiento médico, el cual
se establece a partir de estdndares generalizados de cuadros clinicos,
asumiendo que el medicamento podrd controlar la enfermedad, sin
pensar en el proceso salud-enfermedad.

La medicacion

En su libro Némesis médica. La expropiacion de la salud, Ivin Illich
(1975) menciona que la medicina institucionalizada ha llegado a
convertirse en una grave amenaza para la salud. En su obra, Illich
expone cémo a través de esta institucionalizacién de la salud en las
esferas clinicas, social y cultural se ha producido la medicacién de la
vida. El saber médico-técnico se extiende a diversas esferas de la so-
ciedad, con lo cual se produce un modelo de consumo de sustancias
y técnicas que tienen como fin controlar la enfermedad, costruyendo
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de esta manera un hacer-saber médico ante diversas situaciones co-
tidianas. Con lo que respecta a las enfermedades crénico-degenera-
tivas, podemos observar una medicacién de la enfermedad. El saber
técnico-médico se constituye en “la forma de tratamiento adecuada’
para confrontar a la enfermedad, y la relacién médico-paciente se
centra en la medicacién, y en muchas ocasiones se establece una hi-
permedicalizacién de la enfermedad: a menor control de los sintomas
de la enfermedad, mayor consumo de medicamento, estableciéndose
asi lo que Ivan Illich ha llamado la “iatrogénesis de la medicina”; es
decir, la forma en que se maneja clinicamente la enfermedad:

En esa sociedad stper industrializada, la gente estd condicionada para
obtener cosas y no para hacerlas. Desea ser ensefiada, movida, tratada o
guiada en lugar de aprender, curar y aprender su propio camino. El uso
transitivo del verbo curar es el que prevalece. Curar deja de considerarse
la actividad del enfermo y pasa cada vez mds a ser el deber del médico

(1975:77).

De esta manera, observamos cémo la disciplina médica se fue
alejando de los planteamientos originales del saber médico y poco a
poco se construyeron formas de atencién menos preocupadas por el
enfermo y mds por la enfermedad; el sujeto-enfermo es la enferme-
dad-objeto, se establece como un espacio de intervencién racional
y tecnoldgico, negando la experiencia y los procesos de autonomia
de los sujetos. La atencién médica establece “la cura” en funcién de
silenciar sintomas, no se construye un conocimiento verdadero sobre
el proceso de salud-enfermedad en el cual se pueda optar por el res-
tablecimiento de la salud, un proceso de sanacién; recordemos que
“sanar” deriva del latin sanare: restaurar la salud.

De la atenciéon al cuidado
El contexto planteado sobre la alimentacién, el diagnéstico y la me-

dicacién permite reflexionar cémo se realizan las aproximaciones en
general a esta forma de estar “sano-enfermo”; es importante com-
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prender la relacién salud-enfermedad y de esta manera poder tener
acceso a mejores manejos de los padecimientos en general y de los
crénicos degenerativos en particular.

La escuela de medicina social latinoamericana se desarroll$ a par-
tir de los afos sesenta a través de grupos académicos y de investi-
gacion que establecieron vinculos estrechos y de participacién con
movimientos sociales, de trabajadores y de estudiantes; el énfasis de
esta escuela era cuestionar el deterioro del sistema de salud pdblica
producto de un sistema econdémico desarrollista, con el cual poco a
poco se ponia de lado el sistema del Estado de bienestar (cfr. Iriart ez
al., 2002: 129).

La medicina social latinoamericana es una de las escuelas que ha
generado un sinfin de trabajos para entender el campo médico, el de
la salud y el llamado “proceso salud-enfermedad”, o “salud-enferme-
dad-atencién”; las investigaciones presentadas desde esta perspectiva
han aportado saberes especificos a la visién del campo de la salud, ya
que se han estudiado distintas experiencias en salud a escala micro-
social, asi como las estructuras culturales que nos permiten entender
los procesos de salud-enfermedad-atencién (sea). La medicina so-
cial latinoamericana ha contribuido en la construccién de un corpus
teérico bdsico para comprender el campo de la salud, atendiendo
el contexto cultural, el espacio histérico y poniendo énfasis en los
sujetos como actores y productores de su salud.

En México, dos autores han puesto en el centro de la discusién
los padecimientos como un proceso de salud-enfermedad. Asa Cris-
tina Laurell, con su articulo “La salud-enfermedad como proceso
social” (1982), reflexiona sobre estos procesos de salud-enferme-
dad en los contextos sociales, histéricos y colectivos; por su parte,
Eduardo Menéndez (1988) ha propuesto algunos conceptos que
permiten comprender el campo de la salud en un contexto cultural,
uno de estos conceptos es el modelo médico hegeménico (MMH),
el cual fue clave para entender cdmo se ha ido construyendo una
forma de atencién hegemdonica sobre la salud, desplazando las for-
mas tradicionales de sanacién y estableciendo el saber cientifico. Por
otra parte, el concepto de proceso salud-enfermedad-atencién permite
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analizar en los espacios de la vida cotidiana las formas en que los
sujetos significan, viven y atienden su salud-enfermedad.

Esta escuela ha profundizado en la conceptualizacién de la salud
como un proceso en el cual el sujeto desarrolla un papel importante
en la forma en que se vive saludable o enfermo y se considera como
un primer nivel de atencién la manera en que las personas atienden
en sus practicas cotidianas su enfermedad. Es por eso que al referirse
a la salud, se hace hincapié en un proceso (salud-enfermedad-aten-
cién) que se gesta y reproduce en un espacio sociocultural y econd-
mico temporal e histérico.

Con el paso del tiempo el tema sobre el cuidado ha tenido mds
relevancia en América Latina; en un articulo titulado “Del proce-
so de salud-enfermedad-atencién al proceso salud-enfermedad-cui-
dado: elementos para su conceptualizacién”, Michalewicz, Pierri y
Ardila-Gémez (2014) rastrean el uso de la nocién de “cuidado” en la
disciplina médica latinoamericana; observan cémo dicha nocién se
utiliza ya sea como sinénimo de atencién o como referencia propia
a las actividades de la enfermeria, y en ocasiones se vincula con la
relacién afectiva del tratamiento médico. Se puede observar cémo el
“cuidado” es una nocién borrosa y poco clara; en el mismo articulo se
hace mencién a David A. Tejeda de Rivero quien refiere una diferen-
cia importante en relacién con la atencién y el cuidado:

En cuanto a la “atencién”, la versién original en inglés usé el término
“cuidado” (care), y no “atenciéon”. El “cuidado” tiene una connotacién
mucho mds amplia e integral que la “atencién”. El cuidado denota re-
laciones horizontales, simétricas y participativas; mientras que la aten-
cién es vertical, asimétrica y nunca participativa en su sentido social.
El cuidado es mds intersectorial y, en cambio, la atencién deviene ficil-
mente no sélo en sectorial sino en institucional o de programas aislados
y servicios especificos (en Michalewicz, Pierri y Ardila-Gémez, 2014:
220).

Este planteamiento es mds cercano a lo que me interesa exponer
en relacién con el cuidado de las enfermedades crénico-degenera-
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tivas; ya que el cuidado es una nocién relativamente nueva en el
campo de la salud, es importante tener claro que empezé a tener visi-
bilidad en las luchas feministas de los afios sesenta y setenta del siglo
xx. La visibilidad por el tema de los cuidados se establece a partir de
las discusiones entre el trabajo doméstico y el trabajo reproductivo.
Las acciones de movimientos como las Welfare Mothers en Estados
Unidos, quienes se organizaron para exigir un sueldo al Estado por
el trabajo que suponia criar a sus hijos (cfr. Carmona, 2019: 108),
colocé el tema del cuidado en la esfera publica, y se observé la im-
portancia de la retribucién de un trabajo no reconocido alrededor
del cual se podrian construir politicas publicas.

Autores como Heidegger, que en 1927 publicé Ser y tiempo,
o Michel Foucault, quien en 1982 impartié un curso en el Co-
llége de France sobre hermenéutica del sujeto, publicado tiempo
después en 2005, han trabajado la nocién del cuidado. Heidegger
—a través de la nocién de Dasein, el ser ahi, la existencia del si, y
el Sorge, cuidar de— pone de manifiesto la existencia del ser hu-
mano regida por el cuidado de su propia vida, satisfaciendo sus
necesidades, lo cual implica un cuidado permanente sobre si (cfr.
Heidegger, 2007). Foucault trabaja el concepto del cuidado del si,
planteando esta reflexién a partir del ordculo de Delfos: Condcete
a ti mismo y nada en demasia, como una posibilidad de transito
a la nocién de cuidado de si. Conocerse es un acto autorreflexivo
que sugiere una conciencia de ir a uno mismo y la posibilidad de
establecer una mirada introspectiva, pero siempre en referencia con
los otros; el cuidado de si no es un acto solitario, ya que se cons-
truye en los otros, permitiendo de esta manera la construccién de
vinculos (cfr. Foucault, 2005: 15-20). Es importante plantear estas
lineas de pensamiento ya que han permitido desde una perspectiva
occidental-patriarcal pensar el cuidado; si bien es una discusién
pendiente, tratar sobre temas como la nocién del cuidado y la ética
del cuidado nos lleva a pensar en el referente femenino y en su pre-
sencia a partir del cuestionamiento de la existencia de lo femenino
y aquello que ha girado como atribuciones propias de este género.
Esta discusién pendiente permite plantear cémo se ha pensado la

156



nocién del cuidado, preguntar si dicha nocién se ha construido en
el pensar masculino y actuado en el hacer femenino; tal vez por eso
hablar del cuidado o los cuidados es hablar de una ética, es decir,
de una manera de estar con la o el otro, o las y los otros, y con uno
mismo. Podriamos pues pensar en un éthos del cuidado, una ma-
nera de ser y de estar.

Para establecer la génesis social y tedrica sobre la nocién del cui-
dado, y que ha derivado en lo que actualmente conocemos como
la “ética del cuidado”, es importante detenernos en los estudios
publicados en 1982 por la psic6loga norteamericana Carol Gilli-
gan. En su trabajo titulado 7 a Different Voice (La moral y la teo-
ria. Psicologia del desarrollo femenino), expone que existe una moral
particular de las mujeres que denomina la ética del cuidado y la

responsabilidad:

En palabras de la autora, la ética del cuidado y/o responsabilidad, for-
ma parte de una red de relaciones a las cuales no se les puede genera-
lizar, los seres humanos son considerados personas con una identidad,
una historia y una constitucién afectiva y emocional especifica. Esta
posicién toma en cuenta la singularidad de cada persona y en base a
esas diferencias, intenta alcanzar la igualdad (en Cano ez /., 2003: s/p).

Gilligan buscé reflexionar sobre el hacer de las mujeres con situa-
ciones concretas y lejos de generalizaciones, con lo cual se observéd
que el actuar de las mujeres tiene una légica distinta en relacién con
los diferentes contextos que viven.

El trabajo de Gilligan se fue posicionando ya que permiti6 pensar
el hacer de las mujeres de manera diferente en un contexto mercan-
til, econémicamente feroz y patriarcalmente hegemoénico. Pensar
la ética de la justicia y los derechos en contraposicién de la ética
del cuidado y la responsabilidad ha permitido poner en el centro
de la discusién qué significa cuidar y articular este cuidado como
una forma de estar (éthos del cuidado), con lo cual se va perfilando
la ética del cuidado y se reconocen elementos como la paciencia, la
compasion, la confianza, la afectividad-emociones, la comprensién,
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el estar en y para el otro, y también que el cuidado es cuidado del
otro y del si.

La ética del cuidado sostiene que lo importante es una interdepen-
dencia mutua de relaciones, es atender las necesidades de las personas,
especialmente de las mds vulnerables. Y es una respuesta moral, hay
por lo general un peso importante en las emociones [...] El concepto
central de la ética del cuidado es la responsabilidad y no los derechos

(Busquets, 2019: 30).

Es interesante este planteamiento porque sitda a los sujetos, al si
mismo y a las y los otros, en una relacién continua con su entorno,
permitiendo una reflexividad, una mirada sobre si, con lo cual se re-
conoce la vulnerabilidad. Y es a través de la mirada femenina, de las
diversas maneras del pensar al otro, que se ha ido trenzando este éhos
del cuidado, mismo que ha resultado en el desarrollo de la ética del
cuidado.

Para Ester Busquets (2019) existen diversos modelos de la ética
del cuidado que se van complementando y han permitido pensar
las formas de cuidar y cuidarse; estos modelos se han desarrollado
en el marco del pensamiento feminista y en el contexto del cuidado
de la salud, principalmente en los cuidados de enfermeria; se debe
observar que estos modelos no tratan de establecer una tnica forma,
sino que son diversas maneras de aproximarse y pensar el cuidado.
En estos modelos se contemplan dimensiones del cuidar como son:
la receptividad, la adhesién, la respuesta, la compasién, el compro-
miso, la creatividad, el saber-hacer, el tener paciencia, la atencidn,
la responsabilidad y la confianza. La autora propone, después de un
analisis narrativo de la obra de Tolstoi, La muerte de Ivdin Ilich, los
siguientes elementos a considerar en un hacer sobre los procesos de
salud-enfermedad: confianza, paciencia, comprensién, afabilidad,
consuelo, alegria y cuidado de si (en Busquets, 2019).

Para abonar a la discusién sobre la nocién del cuidado y la ética
del cuidado es importante pensar esta nocién a la luz de los proce-
sos de salud-enfermedad-atencién y articular cémo se ha sumado
este elemento para entender la enfermedad como un proceso en el
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cual el cuidado aparezca como aguello que revitalice estos procesos;
en adelante senalaremos este proceso como salud-enfermedad-aten-
cién-cuidado.

Si bien entender la enfermedad como un proceso es ya un acier-
to, pues descoloca el padecimiento “como lo que se debe atacar”, el
deslizamiento de la atencién al cuidado permite construir una nueva
relacién a partir del diagndstico con la experiencia de la enfermedad;
en este sentido, la enfermedad no se padece, no se sufre, se vive, se
aprende y se transita.

:Qué significa cuidar-cuidarme?

Ante el diagnéstico de una enfermedad, cualquiera que ésta sea, y
atln mds una crénico-degenerativa, no se sabe bien cdémo reaccionar;
en términos culturales tenemos una apreciacién negativa de la enfer-
medad, se piensa sobre todo en la posibilidad de la muerte y se tie-
nen pocas certezas sobre aquello que vendra. Hay en la poblacién en
general un desconocimiento de los procesos de salud-enfermedad,
y a esto se suma que en el momento del diagndstico el tratamiento
médico sefiala una dosis de medicamentos y toda una prohibicién
de aquello que NO se puede hacer o comer; ademds del sehalamiento
que acusa al paciente, refiriendo que los malos hébitos alimenticios
o el estilo de vida han generado en su totalidad su enfermedad, el
paciente-enfermo es responsable de su padecimiento y por lo tanto
lo tendrd que enfrentar en soledad; podemos suponer entonces, un
paciente en total indefensién tratando de entender su nuevo contex-
to de vida.

El cuidado implica un reconocimiento de los espacios del sentir,
del pensar y del hacer; reconocer la vulnerabilidad es un primer mo-
mento de empezar un ejercicio de responsabilidad, si bien no existe
una serie de pasos para cuidarse —a diferencia de la atencién que en
general marca qué y como se debe hacer para llegar a estar saludable.

El cuidar-cuidarme se construye a partir de diversos momentos:
primero, conocer la enfermedad, ;qué es?, ;cudles son las posibili-
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dades de tratamiento?, ;cémo se va a desarrollar? Preguntas que van
acompanadas por el diagnéstico, pero de primera vez no significan
nada. Por lo que volver a plantearse estas preguntas en un espacio de
acompafamiento permite empezar a vivir la experiencia de la enfer-
medad, pues la experiencia tiene un cardcter reflexivo:

La experiencia es algo que nos transforma, de ahi la relacién constituti-
va que existe entre la idea de experiencia y la idea de formacién, de ahi
que la experiencia sea la formacién o la transformacién del sujeto de la
experiencia. Ex: La lectura es experiencia cuando al lector algo le pasa y
cuando le pasa le forma o le con-forma, o le de-forma o le trans-forma.
Por eso el sujeto de la experiencia es el sujeto de la formacién (Larrosa,
2005).

La experiencia de la enfermedad constituye una nueva apropia-
cién de la forma de estar, de percibir, de vivir. La experiencia permite
una transformacién del sujeto en su vida cotidiana, en este sentido,
el padecimiento de la enfermedad constituye una experiencia que no
debe ser singular sino colectiva.

Otro momento importante sobre aprender a cuidar-cuidarme es
reconocer las sensaciones, emociones y sentimientos que nos consti-
tuyen respecto del proceso de la enfermedad, lo que se ha denomi-
nado “afectividad”; a través de la misma, se permite experimentar
aquello que no se entiende, que asusta y entristece. En general en
los estudios sobre la salud, las sensaciones, emociones y sentimientos
no son tratados, ni siquiera explorados; pero es importante reco-
nocer estos sentires, ya que constituyen parte importante de nues-
tra construccién como seres humanos. Efectivamente, nuestro ser
se materializa en un cuerpo, en el cual se transita la enfermedad;
reconocer el cuerpo-enfermo como un cuerpo con posibilidades
de cambio, como un espacio de reconocimiento continuo permite
entender aquello que nos afecta, es decir, sensaciones, emociones
y sentimientos. Diversas corrientes en Psicologia han estudiado el
tema de las emociones, tratando de explicar la emocién a partir de
variables intrapsiquicas y en cémo ésta representa un rasgo constitu-
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tivo e inherente al individuo singular (cfr. Martinez, 2010: 154); se
ha dejado de lado la construccién del vinculo con el otro, reconocer
los afectos, lo que siento y me hace sentir implica reconocer lo que
pasa en el cuerpo y cémo se traduce en el hacer. Si bien pareceria
un acto solitario, no lo es, ya que estos afectos se constituyen en el
contexto cultural de los sujetos; la afectividad, entendida como la
experiencia de las sensaciones, emociones y sentimientos, se constru-
ye en el espacio colectivo, se aprende a partir de desarrollos sociales
especificos, de ahi la importancia de reconocer la experiencia misma
de la enfermedad.

Un dltimo aspecto a resaltar en el aprendizaje del cuidado, es
reconocer la alteridad; es decir, lo que pasa con la experiencia de
la enfermedad, no pasa Gnicamente en el referente personal, pues
siempre hay otro que permite un acompanamiento. El otro permite
la construccién de vinculos. Levinas coloca al otro y sustituye la on-
tologfa por una heterologia donde el uno es el otro, lo verdadero es el
otro, no una alteridad cualquiera, sino la alteridad de todo hombre.
Gracias al otro, surge una relacién mds alld del horizonte del ser,
porque /o otro que ser no es una nueva categoria ontoldgica, sino el
hombre mismo (Lépez, s.a.: 272). Levinas ha sido reconocido como
el filésofo que ha trabajado la alteridad, su experiencia en los campos
de concentracién le permitié pensar en e/ otro; ese otro no implica
una mirada sobre si mismo, no implica reducir ¢/ otro a la mirada
propia, e/ otro no es como yo, ¢/ otro implica una relacién ética, una
reconocimiento del rostro, cara a cara y por si irreductible; la rela-
cién con el otro tiene que estar mediada por la ética, la cual significa
aquella afectacién que el otro tiene sobre uno mismo, e implica una
responsabilidad que consiste en nuestra respuesta con el otro:

La responsabilidad no es un simple atributo de la subjetividad como si
ésta existiese ya en ella misma, antes de la relacién ética. La subjetividad
no es un para si; es inicialmente para el otro. El otro no es préoximo a
mi simplemente en el espacio, o allegado como un pariente, sino que se
aproxima esencialmente a mi en tanto yo me siento —en tanto yo soy—
responsable de él (Levinas, 2000: 80).
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Mientras mds me encuentro con el otro, con la alteridad, mds
puedo acercarme a un conocimiento profundo de mi. El cuidado
supone un ejercicio continuo de responsabilidad con uno mismo y
con los demds; se puede materializar en nuestros actos cotidianos,
y en relacién con la enfermedad en la manera en que transitamos
por ella. Cuidar-cuidarme se construye a través del conocimiento
de la enfermedad, saber cémo se desarrolla de manera particular en
cada cuerpo, y cémo hacer un uso racional de la medicina y trata-
mientos técnicos-médicos; implica también un acto de responsabi-
lidad en la toma de decisiones. Conocer la enfermedad nos lleva a
entender qué pasa en nosotros, en nuestros cuerpos, y también en
aquello que nos afecta; si bien este proceso es intimo y personal, no
quiere decir en solitario: el espacio de lo colectivo supone el trabajo
de la experiencia. Por lo tanto, el reconocer estos espacios de inter-
cambio supone también un reconocimiento del otro.

De esta manera, la experiencia de la enfermedad, la cual no se
presenta de la misma manera para todos, debe ser una construida en
el espacio colectivo, involucrando los espacios familiares, escolares,
de trabajo, esto permitird una relacién distinta con los afectos y los
procesos de salud-enfermedad. El cuidado (cuidar-cuidarme) es un
acto de responsabilidad con uno mismo, es un proceso intimo de
reflexién que produce un cuestionamiento continuo sobre cémo se
construye el proceso salud-enfermedad. También es un proceso ético
en el cual el encuentro con la mirada del otro nos cuestiona nuestra
propia forma de vivir. El cuidado es por si un acto amoroso, en el
sentido de observarse, conocerse y tomar decisiones que permitan no
afectarme o afectar al otro. Cuidar-cuidarme es un acto de resistencia
contra un sistema que no permite la visibilidad de uno mismo, es
reconocer lo que me pasa, lo que siento, lo que necesito y lo que se puede
hacer; no significa un proceso de sanacién inmediata, pero si una
reflexién centrada en las necesidades propias de cada padecimiento
y, sobre todo, un acto de responsabilidad que conlleva a construir un
proceso de cuidado en la enfermedad que se padece.

Este proceso de reflexion sobre el cuidado y el aprendizaje del mis-
mo tal vez se pueda generar en el primer contacto con la enferme-
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dad, en el consultorio. En este espacio se anuncia la enfermedad, se
dan instrucciones sobre medicamentos, estudios clinicos a realizarse
y, muchas veces, ni siquiera se mira a los pacientes de forma directa;
en general, el médico se preocupa mds por el expediente que tiene
que llenar en ese momento y se invisibiliza a la persona que fue a la
consulta médica: paradéjicamente, es el expediente de la persona que
tiene enfrente. Esta escena ejemplifica como se construye una forma
de pensar la enfermedad en donde el rechazo de la misma es claro;
pero qué pasaria si en este espacio se pudiera empezar a construir una
relacién distinta con el paciente, generar un vinculo médico-paciente
que permita una percepcién diferente sobre la enfermedad.

El cuidado implica una capacidad de mirar y entender, y lite-
ralmente, abrazar la enfermedad; transitar la experiencia de la en-
fermedad significa aprender a construir espacios de reflexién, de
conocimiento, que permitan generar actos de cuidado, y son los pro-
fesionales de la salud los que deben en primer lugar orientar y cons-
truir una manera distinta de vivir el proceso de salud-enfermedad.

Estas reflexiones alrededor del cuidado y la ética del cuidado
(cuidar-cuidarme) pretenden llamar la atencién sobre coémo vivimos
nuestras enfermedades; pero también el propésito de construir con
los otros, la sociedad en la que nos desarrollamos, actos consecuen-
tes, amorosos, responsables que permitan el reconocimiento del otro
y por ende de uno mismo.

A continuacién, me permito relatar un episodio ya muy conoci-
do de la vida de Victor Frankl, médico-psiquiatra y escritor que vi-
vi6 la experiencia de los campos de concentracién. El doctor Frankl
habia conseguido una visa para migrar a los Estados Unidos pero
sus padres no pudieron obtener ninguna posibilidad de salida, y la
deportacién de ellos a un campo de concentracién era inminente.
El doctor Frankl dej6 perder su visa y al poco tiempo la familia fue
deportada a Auschwitz, al llegar al campo de concentracién fue sepa-
rado de su esposa y madre. Su padre y él fueron trasladados juntos; el
padre del doctor Frankl contaba con 81 anos y tenfa una condicién
precaria de salud, padecia una enfermedad pulmonar, la cual se agra-
v6 por la desnutricién y los malos tratos en el campo de concentra-
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cién. Victor Frankl habia conseguido una inyeccién de morfina de
manera clandestina y ayudé a su padre a morir.

Fue casi al amanecer, antes de partir para los trabajos forzados, cuando
se entablé el dltimo didlogo:

;Todavia tienes dolores? —No

;Tienes algiin deseo? —No

:Me quieres decir alguna cosa? -No

Entonces lo besé y me fui. Sabia que no lo iba a volver a ver en vida.
Pero tenia la sensacién mds maravillosa que uno puede imaginarse. Per-
maneciendo en Viena por mis padres, acompafnando hasta la muerte y
evitando un sufrimiento mortal innecesario a mi padre (Frankl, 2004:

13).

Este relato da cuenta de un acto amoroso, de responsabilidad
sobre el cuidado, que significa cuidar-cuidarme; si bien el ejemplo es
extremo en relacién con la situacién, en la vida cotidiana estos actos,
guardando las distancias, se nos presentan todos los dias. Establecer
relaciones de cuidado implica la mirada hacia el otro y con el otro;
construir redes de apoyo, vinculos en donde nuestro hacer, sentir,
pensar sean resignificados por otros. El acto de cuidar debe ser un
acto colectivo, vinculante entre hombres y mujeres.

Los procesos de salud-enfermedad han sido entendidos como si-
tuaciones que s6lo competen a quien los padece, pero en realidad
existe una afectacién directa y circular en nuestro entorno; pensar
el cuidado implica dejar afectarse por el otro, mirar y ser mirado,
reconocer los sentires, la experiencia, aquello que me pasa y por con-
secuencia repercute en el otro.

La pregunta sobre los procesos de salud-enfermedad no debe ser
spor qué me pas6 a mi?, sino dar paso a la posibilidad de transitar
por una experiencia distinta que puede permitir aprender y conocer
mds de nuestras relaciones, contextos y formas de vida.

Los lineamientos médicos son importantes para abordar los pade-
cimientos crénicos, pero no basta asumirse como un sujeto receptor
del tratamiento, se deben empezar a construir puentes para pensar
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de manera colectiva en un problema que ha sido llevado a la esfera
individual, incorporando la idea de que quien padece la enfermedad
es responsable de la misma y como resultado debe hacerse cargo de
ella, sin acompafamiento y en muchas ocasiones con el estigma del
padecimiento. No enfermamos solos, enfermamos en contextos cul-
turales, sociales, politicos y econémicos que compartimos, somos
producto de estas relaciones, por lo tanto, cuidarnos implica cuidar
a los demds.

Si bien ya desde hace algunos afos se ha acentuado la propuesta
de trabajar la enfermedad como un proceso en el cual la salud-en-
fermedad-atencién se vinculan de manera estrecha y asi pensar la
salud-enfermedad de una manera integral, recientemente se ha in-
corporado la nocién del cuidado en dichos procesos, de ahi el des-
lizamiento que se observa del proceso salud-enfermedad-atencién a
salud-enfermedad-atencién-cuidado; el hacer del cuidado la ética del
cuidado ha permitido la reflexién sobre la manera en que se viven
estos procesos de salud-enfermedad, centrando la atencién en la ex-
periencia, reconociendo los afectos, la vulnerabilidad, y asumiendo
la responsabilidad de mirar al otro, lo cual supone una continua
resignificacién del si mismo.

Al incorporar y acentuar el tema sobre el cuidado en los procesos
de salud-enfermedad, se pretende transformar la vida cotidiana en
relacién con la experiencia de la enfermedad y asi poder construir
espacios de reflexién para conocer y comprender la manera de vivir
con una enfermedad crénico-degenerativa y poder tomar decisiones
adecuadas, mismas que consideren los diversos aspectos singulares y
colectivos que intervienen en estos procesos.
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