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INTRODUCCION

“Como Pascal, experimentamos el dolor segiin se lo interprete, envuelto en sistemas
formales o informales de pensamiento que lo dotan de un significado ligado a los tiempos”
(Morris, 1996: 51).

JUSTIFICACION.

A pesar del caracter ilusorio de los recuerdos, en los que lo fantastico y lo
real se entremezclan. A pesar de que el tiempo enmarafa los sentidos, queremos
comenzar evocando los recuerdos propios, porque precisamente esta tesis se
fundamenta en las vivencias y los recuerdos de otros. Los de uno son recuerdos
de una infancia cuyo escenario es un municipio de la provincia de Jaén. Era por
1979. A escasos metros de mi casa, en ese pueblo, vivia Madriles. Madriles era un
anciano, vestia de negro impecable y se dejaba ver poco. De vez en cuando los
nifos que jugabamos en plena calle a la pelota durante horas y sin que el paso de
un vehiculo nos entorpeciera, abandondbamos lo que estdbamos haciendo y no
dejdbamos de mirar, aténitos. Acompanado por su mujer, salia de su casa y daba
un pequeno paseo, tan sélo unos metros calle arriba y calle abajo. A Madriles le
faltaba una pierna. Era evidente. El dobladillo del pantaléon negro, también
amputado, bamboleaba con cada esforzado paso. Las muletas de madera eran
pesados apoyos en las axilas del abuelo. Siempre me ha impresionado esa vision.
De nifio cavilaba a menudo sobre el desconsuelo de Madriles y sus torpes
movimientos con las muletas.

En este trabajo subyacen varias ideas. Varias tematicas. Por un lado el
sufrimiento. Por otro las amputaciones. Pero existe una implicacion mas alla del
interés por investigar desde el punto de vista antropoldgico algo que, de hecho,
ya estd estudiado y tratado por otros investigadores sociales como Ana Capitan y
sus tesis “Angeles Rotos” (Capitan, 1999). Imbricar estas dos cuestiones en un
contexto cultural concreto nace de la proximidad de las vivencias del
investigador. Se inspira por un lado en la necesidad de buscar respuestas al
fenémeno del sufrimiento desde un punto de vista cultural y social y por otro en
la impronta que ha dejado en mi vida la experiencia de una persona cercana que

perdio6 una pierna no hace mucho en un accidente de moto.
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Cada vez resulta mas dificil ver personas amputadas. Los avances en la
prevencion de enfermedades degenerativas y la disminucion de accidentes
laborales y de trafico ha reducido considerablemente el nimero de personas a las
que les falta una pierna. Sobre todo es complicado ver, afortunadamente,
personas jovenes con este problema. No obstante, en nuestro entorno, conviven
personas amputadas de miembros inferiores. Probablemente no resulte tan
evidente (impactante) como en el caso de Madriles, quizas se trate de un colectivo
“invisible” tal y como reza un editorial de la Asociacion Nacional de Amputados
de Espafa. El problema es distinto ahora que hace treinta afios. Las cosas han
cambiado. El amputado ya no lleva las pesadas muletas de madera. Ahora existen
protesis de ultima tecnologia con microprocesadores. “Es que no se nota apenas la
cojera”, nos comentaban algunos informantes ;Realmente la tecnificacion atentia
el sufrimiento? ;La invisibilidad lo mitiga?

De 1979 pasamos a 2005. Me encuentro en la sala de recepcion de urgencias
en un hospital de Murcia donde trabajo como enfermero. Traen en una camilla un
paciente joven, trasladado de un hospital Castellano-leonés. Me acerco y es un
amigo. Le miro y tiene el cuerpo cubierto por una sdbana. Donde debiera estar la
pierna derecha hay un evidente hueco. Nos saludamos. Hago un esfuerzo por no
mirar la pierna (la que no estd). Tres semanas antes habiamos estado hablando de
motos en una cena, €l hacia relativamente poco que se habia comprado una de
gran cilindrada. Durante unos meses seguimos (compartimos) de alguna manera
el dolor y la incertidumbre. Las operaciones y los continuos cambios de opciones
terapéuticas de un codo casi inservible. Las esperanzas y los proyectos que se
eternizan. La vida que se para de golpe, que no arranca. La gestion de su
sufrimiento.

Al poco tiempo sufro un accidente de moto. Tengo suerte, s6lo me secciono
parte de un musculo de la pierna. Aunque me ha quedado una zona del muslo
insensible puedo contarlo. Por entonces he finalizado ya los cursos de doctorado
de Antropologia (sobre Antropologia del cuerpo). Ha venido David Le Bretén a
hablarnos de dolor, de cuerpo y de modernidad. Quedo fascinado por sus ideas.
Empiezo a leer y a investigar sobre el tema y me decido por esta via. Tomo la
decision de hacer la suficiencia investigadora sobre el sufrimiento de las personas
amputadas. Sobre todo de las que pierden la pierna de modo traumatico, por

accidentes de moto. Ese es el comienzo de esta tesis y ésas han sido las
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inspiraciones de la misma. Pero ;como justificar la necesidad de indagar
antropologicamente sobre sufrimiento?

Tomaremos como punto de partida la siguiente afirmacion: Los seres
humanos sufrimos en mayor o menor grado. Unos manejan el sufrimiento como
expresion de una carencia demandando metaféricamente jHazme caso!; otros, sin
embargo, lo esconden ya que es motivo de vergiienza en segin qué contextos. Los
hay que sufren sin saber por qué y quienes, teniendo razones mas que sobradas
para sufrir, no parecen afectados tras los acontecimientos dolorosos.

Hubo un tiempo en el que se padecia por cuestiones que ahora nos parecen
irrisorias, como en las situaciones que afectaban al honor de las personas
(llegaban incluso a batirse en duelo). También seria incomprensible para alguien
del pasado que la muerte de una mascota resulte tan traumatica para los
habitantes de las actuales urbes. Asimismo se vivencia el sufrimiento de manera
distinta segtin la edad y la perspectiva que nos concede el tiempo.

El sufrimiento es algo etéreo como un suspiro y a la vez palpable e hiriente,
como una daga. Es una paradoja (“la paradoja”) en si mismo ;Por qué? Suele ser
la pregunta por excelencia cuando se medita sobre el sufrir ;Es necesario? La
humanidad ha realizado enormes esfuerzos para soslayar o mitigar lo inevitable.
Los seres humanos sufren, con mayor o menor intensidad, en una especie de
pulso entre la busqueda de felicidad, el milagro de la existencia y la desazén que
produce precisamente el hecho de existir (y con esto no queremos emplear un
discurso basado en el pesimismo, nada mas lejos de nuestra intencion).

Si lo dicho no es suficiente argumento para comenzar a indagar
antropoldgicamente en la cuestion del hombre como ser sufriente, podemos
plantear que el sentido que se le otorga al fendmeno del sufrimiento esta
culturalmente determinado, desde nuestro punto de vista. El sufrimiento tiene
algo de sociogénico (algo por otro lado muy freudiano), o por lo menos la
interpretacion de los acontecimientos va aparejada a la visién de conjunto que nos
es dada en un marco cultural concreto. Asimismo entendemos que el sentido, o
significado otorgado al hecho de sufrir, va de la mano de nuestro proposito en la
vida y de la “Filosofia” que nos sirve de marco para desenvolvernos en el diario
devenir de los acontecimientos.

Las reflexiones que se desarrollardn a partir de ahora intentan arrojar algo
de luz sobre la tematica escogida y responden a preguntas que nos generan
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inquietud investigadora. Nos preguntamos al abordar esta investigacion sobre las
particularidades del hecho de sufrir en la sociedad de consumo (del ocio y el
placer), sobre los propositos de vida de la gente, sobre la Filosofia de vida
particular y su relacion con las formas que adopta el sufrimiento en nuestro
medio. La cultura del ocio ofrece una vision de la realidad que contrasta con las
ideas tradicionales sobre el sufrimiento como fenémeno inevitable y la
resignacion como respuesta.

Nos preguntamos cuales son los nuevos valores otorgados a la cuestion del
sufrimiento. Se habla de otros grupos humanos que aparentemente sobrellevan
mejor los avatares de la vida que la nuestra ;Esto es realmente asi? y ;Por qué?,
(Qué puede aportar el saber antropoldgico al conocimiento de estos fendmenos
de sensibilidad social extrema ante problemas como la enfermedad, la muerte y el
envejecimiento propios e insensibilidad ante otras cuestiones como el sufrimiento
del otro?!

(Habria que cambiar las actitudes sociales y las personales ante el fendémeno
del sufrimiento? Y, ;Esto mejoraria nuestra percepcion de la realidad mas alla de
la omnipotencia en la que estamos asentados?

(Qué ha pasado con nuestro marco interpretativo occidental? ;Ha fracasado
o se ha reinventado? ;Y nuestros valores? ;Existe una crisis de sentido
generalizada? Analizaremos la causa desde la perspectiva de socidlogos como
Peter Berger y Thomas Luckmann que encuentran responsable al pluralismo
moderno.

En definitiva hemos indagado en cémo gestionan los sujetos este fendémeno
en el contexto de las amputaciones y qué connotaciones tiene en nuestro medio,
qué recursos culturales se ponen en marcha para gestionarlo y qué peso tiene la
sociedad en su génesis y manejo. También nos interesa poner de manifiesto en
este estudio la influencia de la medicalizacion de la vida cotidiana y su peso en el
monopolio actual del sufrir y el padecer. Las ideas amparadas en las
posibilidades de la ciencia, el mito de la inmortalidad y de la todopoderosa
Medicina que encontrard remedio a todos los males otorgan una falsa esperanza
acerca del manejo del sufrimiento, que se deposita en manos de instituciones.
También nos acercaremos a este fendmeno. Para desarrollar estos argumentos nos

basaremos en las ideas de numerosos autores del ambito tanto de las ciencias

! Lo argumentaremos a posteriori con lo dicho por Susan Sontag (2003).
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sociales, como de la Medicina, la Psicologia y la Filosofia, que nos parecen
pertinentes. Probablemente nos dejemos en el tintero muchas ideas y muchos
autores.

(Seria pertinente una investigacion de estas caracteristicas? ;Como
delimitariamos el objeto de estudio? Es evidente que partimos de presupuestos.
En primer lugar aparece una tipologia social distintiva: La sociedad de consumo,
que habria que definir, cosa que realmente ofrece no pocas controversias.

Presuponemos que las sociedades occidentales, libres y democraticas, con
una economia de mercado, poseen una serie de caracteristicas propias y
distintivas, casi topicas, a saber: el individualismo, el anonimato, las relaciones
inesperadas y fugaces, la mascara social, el ideal moderno de libertad de eleccion,
la especializacion profesional, la secularizacién de los vinculos con la tradicion
(manifestados por la capacidad de eleccion del individualismo en las relaciones
urbanas y el no-sometimiento al control social propio de “sociedades simples”)
caracteristicas que nos hacen, en teoria, diferentes.

Si estas caracteristicas enunciadas se dan siempre, qué significa una
sociedad moderna y urbana, como se acota este espacio y qué lo diferencia de
otros espacios sociales es un dilema de no facil solucion. En las anteriores formas
de hacer Antropologia era mas sencillo: si se trataba de comunidades cerradas
como objeto de estudio (aislando un “otro” al que poder caracterizar) se podia
pretender aplicar el método de las ciencias naturales a la ciencia social y la
cultura.? En el aire estd el presupuesto de que las sociedades estudiadas por la
Antropologia clasica estaban mas cerca del ideal de naturaleza y la modernidad
se considera como la superacion y no sometimiento de la misma.

De nuevo, en esta aproximacién al fenémeno del sufrimiento humano, el
otro se convierte en nos-otros y el antropdlogo paraddjicamente pasa a formar
parte de su propio objeto de estudio. Probablemente se encuentre en una
situacion privilegiada y a la vez compleja, donde el extrafiamiento que propugna
la Antropologia, ese distanciamiento del objeto de estudio, sea dificil de

conseguir. El objetivo de analizar desde una perspectiva holista es, a su vez,

? Tal y como Malinowski y Radcliffe Brown, entre otros, se empefiaron en inculcar a las
generaciones de antropologos que les sucedieron. Este tltimo lo deja bien claro en “El
método de la Antropologia Social” (Radcliffe Brown, 1975).
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complejo, dada la heterogeneidad que ofrece nuestra “materia prima” como
caracteristica inherente.

El constante y frenético cambio de las sociedades desborda, sin duda, la
capacidad analitica de los profesionales de la Antropologia, dispuestos a
aprehender y plasmar en estudios y discursos antropoldgicos algo que esta tan
“vivo” y tan disperso como los sentimientos y las relaciones humanas. Intentar
circunscribir tales relaciones a un ambito exclusivo (como puede ser un tipo de
sociedad) resulta un tanto atrevido si no tiene en cuenta la totalidad de variables
circunstanciales que influyen en nosotros; totalidad en la que nos encontramos
inmersos. Objetivar a los sujetos y sus interrelaciones en el marco de las
sociedades complejas, desde la ciencia social, se muestra mas como una
aproximacion subjetiva - aunque perfectamente valida- que como una tarea
cientifica.

Pero, a nuestro parecer, se trata de un problema de etiqueta, y lejos de
pretender relativizar la importancia de los estudios de Antropologia en el
dominio de la modernidad afirmamos que la Antropologia es una disciplina
pertinente para aproximarnos al conocimiento de un fenémeno tan humano como
es el sufrir. Podemos finalizar esta reflexion con una cita de Ulf Hannerz,
Catedratico de Antropologia en la Universidad de Estocolmo, a proposito de la
pertinencia de las aportaciones de la Antropologia en este sentido:

“La importancia de la Antropologia reside también en su potencial, no siempre
realizado, de hacer reflexionar a la gente acerca de la variabilidad de la condicién humana
y acerca de su propia situacién particular” (Hannerz, 1980:17).

En este trabajo proponemos una vision de un sufrimiento particular, un
sufrimiento contextualizado en la contemporaneidad, inseparable e intimamente
condicionado por la sociedad y la cultura dentro de la que se genera y expresa.
No depende tinicamente de parametros biologicos y, por lo tanto, no se trata sdlo
de luchar contra el sufrir mediante armas de tipo farmacoldgico o técnico. No
depende en exclusiva de una psique mds o menos sensible o con predisposicion a
vivir el padecimiento. Entendemos que otros pardametros son tanto o mas
importantes para su comprension y manejo.

En una lectura constructivista, la experiencia del sufrimiento se condiciona
no sdlo al individuo, sino que el contexto cultural que le envuelve otorga o reduce

los significados de los que el individuo hace uso. La disponibilidad cultural del
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sentido y la utilizacion del mismo en el manejo personal del sufrimiento es el
pilar basico con el que enmarcaremos nuestro proyecto.

Propondremos ideas y procedimientos de analisis utilizados por la corriente
iniciada por Victor Frankl, la logoterapia y el andlisis existencial (Frankl, 1994).
Los postulados de Berger y Luckmann acerca de las crisis de sentido propias de la
modernidad (Berger & Luckmann, 2002) y la progresiva medicalizaciéon de la vida
cotidiana (desde la perspectiva de la Antropologia médica) serdn las bases
tedricas que nos han inspirado sobre las que sutilmente funcionaremos.

En esta aproximacion antropoldgica al sufrimiento humano es preciso
conocer el contexto personal y vital de los sujetos ademas del cultural y social en
el que se desenvuelven sin enjuiciar a priori si sus marcos de sentido son validos
0 no para gestionar situaciones que podrian provocar sufrimiento. Eso formaria
parte de un ulterior andlisis. Por lo tanto, hay que seleccionar cuidadosamente el
enfoque del problema para no caer en presupuestos y topicos sobre la falta de
valores y la cultura del hedonismo como fuente de todos los males morales de las
sociedades de consumo.

No seria legitimo interpretar desde otro conocimiento que no sea el de los
propios actores sociales ya que las conclusiones serian erroneas y, como afirma
Byron Good en referencia a la utilizacion de un marco biomédico para interpretar
el sufrimiento, “Y puede que aiin sea mds importante sefialar -dados los ricos marcos
culturales para concebir el sufrimiento humano en muchas de las sociedades que
estudiamos- que persistir, por norma, en nuestro propio lenguaje acerca de la enfermedad
y del tratamiento nos parezca muy inadecuado” (Good, 2003: 57).

Existen tesis doctorales (Capitan, 1999) o trabajos sobre discapacidad desde
la Antropologia (Allué, 2002) que enfatizan los aspectos sociales y culturales de
las amputaciones y la “invalidez”. Ademads, Isabel Gentil ha estudiado
acertadamente el simbolismo de los pies y la cojera (Gentil, 2005). No obstante
creemos que este estudio que proponemos es original ya que se introducen
categorias como el sentido y la filosofia de vida y se relaciona directamente con el
sufrimiento humano en el contexto de las amputaciones. No por ello
consideramos que la amputacion per se, implica un mayor sufrimiento que otras
situaciones de la vida. Ni que la discapacidad (término que utilizamos con
reservas) es asimilable a sufrimiento. Otro aspecto interesante es inscribir el

sufrimiento en un contexto de “cultura del ocio” y analizar cdmo se construye en
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nuestra sociedad. La gestion médica del sufrir y las alternativas posibles hacen
que este proyecto tenga relacion con el campo cientifico en el que pretendemos
especializarnos.

El enfoque de la investigacion posibilita que los resultados obtenidos tengan
una aplicacion practica, nos hagan reflexionar y redunden en la mejora de la
calidad de vida y en la merma del sufrimiento aparejado al dolor y la
marginacion de cualquier grupo de personas. En este sentido confesamos nuestro
proposito ultimo, que deviene del “sesgo” de nuestro oficio, que no es sino
intentar mejorar la calidad de vida de las personas que sufren. Poner de
manifiesto los recursos culturales para afrontar el sufrimiento, disponibles en el
contexto propio de los afectados y en otros contextos en los que se han mostrado
utiles. Analizar aquellas cuestiones relativas al padecimiento, inserto en un
contexto social y cultural, que provocan sufrimiento en los amputados y los

modelos en los que se basan para afrontar (o no) la pérdida y el dolor.
1. OBJETIVOS.

Partimos del convencimiento de que la Antropologia, como disciplina
orientada hacia una vision humana mas amplia, puede ofrecer una perspectiva
original de los fendmenos sociales relacionados con la vivencia del sufrimiento.
Con sus herramientas de estudio propias pretendemos introducirnos de lleno en
el sufrimiento de las personas en un contexto social concreto: Personas
amputadas de miembros inferiores, insertos en una sociedad cuyos amplios
valores de solidaridad contrastan con un alto grado de individualismo (Ros, 1995)
y una creciente importancia de la estética y la percepcion corporal para
desenvolverse socialmente. Todo tiene un proposito. El nuestro queda expuesto y
concretado a continuacion. Para ello, cuando disefiamos esta investigacion, nos

propusimos los siguientes objetivos.

Objetivos generales:

1. Analizar desde la Antropologia la vivencia y la percepcion de la
adversidad y el dolor en personas amputadas de miembros inferiores.

2. Determinar las caracteristicas del sufrimiento en la sociedad de consumo.
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Objetivos especificos:

1. Describir aquellas estrategias que ponen en marcha las personas que
sufren una amputacion para afrontar una situacion vinculada al dolor.
Explorar el abanico de recursos que se encuentran disponibles en el
contexto cultural, es decir, rituales que faciliten la comprension de su
estado, caracter social del duelo, imagenes socialmente proyectadas sobre
la cuestion, etc.

2. Determinar la importancia que tienen en el manejo del dolor y el
sufrimiento las distintas formas de atencion a las que pueden recurrir
estas personas.

3. Analizar el papel del apoyo social y la importancia del entorno cultural en
la vivencia de una situacién adversa para la vida del sujeto como es la
amputacion.

4. Inferir en la importancia del apoyo familiar. Explorar qué funcion
cumple la familia en el proceso de reestructuracion personal y como se
percibe éste papel por parte del sujeto que sufre una situacion
consensuada como traumatica.

5. Determinar la relevancia del sentido de la vida. (Indagar sobre el sentido
global que el individuo otorga a su vida y a su situacién).

6. Analizar las estrategias de sentido sobre las que se cimenta la aceptacion
de la nueva situacion del amputado. Analizar cudles son los depdsitos
sociales de sentido que estan al alcance del sujeto que sufre, de los que
hace uso el afectado de amputacion, el por qué utiliza unos y no otros, etc.

7. Contrastar de forma critica la idea de que la falta de valores y de una
Filosofia de vida en los jovenes les hace susceptibles de sufrir en mayor
grado y de tener mayores dificultades en aceptar las adversidades y los
conflictos vitales.

8. Profundizar en la nociéon de “cuerpo” como vehiculo de las relaciones
sociales. (El cuerpo ideal y el cuerpo real y la responsabilidad del cuerpo
en la sociogénesis del sufrimiento. La dimension simbolica de lo corporal
y como se reestructura simbdlicamente el “nuevo cuerpo”).

Para llegar a la consecucidon de dichos objetivos y dar respuesta a los
interrogantes que planteamos al inicio de la investigacion, nos hemos basado en

herramientas cualitativas propias de la Antropologia como es la etnografia. Bajo
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un paradigma social-constructivista ya que nos movemos en un modelo
interpretativo (Del Rincén, 1995). Utilizamos técnicas de investigacion como la
observacion participante y las entrevistas semiestructuradas, ademas del método
biografico. Los datos obtenidos se han analizado en base a los conocimientos y las
teorias de partida. Ideas englobadas en el marco conceptual. Pero ademas han
surgido cuestiones novedosas, cddigos y categorias que emergieron de los

propios datos. Todo ello se expone y justifica en el correspondiente capitulo.
3. PLANDE LA OBRA.

Hemos organizado el texto en capitulos siguiendo la estructura clasica de
una tesis doctoral. Tras la introduccion contextualizamos ampliamente el
problema del sufrimiento en el apartado dedicado al Marco tedrico e
interpretativo (Contextualizacion y Marco Tedrico). En €l exponemos las ideas
fundamentales que enmarcan nuestro trabajo y argumentamos lo que creemos
mas significativo sobre la temadtica elegida. Reflexionamos, apoyandonos en
autores que han trabajado el tema, sobre la naturaleza del sufrimiento, sobre la
sociedad del ocio, la medicalizacion del sufrimiento y acerca del papel del sentido
en la interpretacion de la realidad del ser sufriente, entre otras cuestiones.

En el siguiente bloque tematico (Metodologia) presentamos las cuestiones
de indole metodologica, justificando la etnografia como herramienta fundamental
y describiendo cémo se ha desarrollado el trabajo de campo, las técnicas
utilizadas y como se han analizado los datos.

El corpus de este trabajo lo constituye la siguiente unidad tematica
(Resultados). Presentamos los resultados en capitulos en los que se describe, se
reflexiona y se discute sobre la realidad social observada. La vida previa, la
gestion del tiempo, la percepcion del hecho traumatico que les provoca la pérdida
de la pierna, los accidentes de trafico, el sufrimiento padecido, la importancia del
rol desempeniado, el sentido y las interpretaciones dadas a lo ocurrido, son
algunas de las cuestiones que se tratan en este capitulo que denominamos “El
presente de las cosas pasadas”.

En “El hito que cambia la trayectoria vital” se presentan los discursos
obtenidos en torno al momento en el que se produce la amputacién. Se indaga

sobre el concepto de “ser invulnerable”, la imprevisibilidad de los accidentes y el
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papel de la casualidad y el azar en la tragedia. Mas tarde contemplamos como en
cierto modo la ciencia reviste las conciencias con un halo de inmortalidad que se
deja ver en el poder de la cirugia y el mito del reimplante.

En “El principio del camino. Los inicios de un itinerario como amputado”
tratamos diversos momentos del proceso inicial en la vida como amputado. Como
se desarrolla la fase aguda en un entorno de cuidados totales que es el hospital,
como se va pensando el nuevo cuerpo, la importancia de la protesis y la idea de
cuerpo-maquina, el periplo legal y la insercion del amputado en un nuevo orden
son algunos de los temas tratados en este apartado.

Entramos de lleno a analizar el sufrimiento de los amputados, sus
caracteristicas y condicionantes en el Capitulo VI “Una aproximacion antropoldgica
al sufrimiento de los amputados de extremidad inferior”. Emociones, duelo,
frustracion, culpa son cuestiones tratadas. Ademas de hablar sobre las estrategias
personales en el manejo del sufrimiento y la influencia de la edad en la
percepcion del mismo. El manejo del dolor y las consecuencias de ser amputado
en un contexto social de ocio son temas que abordamos en este apartado.

En el dltimo capitulo de resultados que lleva por titulo “La gestién del
sufrimiento” reflexionamos, basdndonos en los datos aportados por los
informantes, acerca de la importancia del sentido otorgado a las cosas, la
construccion del proyecto de vida, el compromiso con los demads y el
asociacionismo en el contexto de los amputados, las particularidades de los
moteros y el peso de las creencias en sus vidas. La discapacidad, la dependencia,
las particularidades de una nueva vida son tratadas en profundidad. También las
cuestiones sobre el cuerpo aparecen en este apartado. Por ultimo se describen e
interpretan las formas de atencion y los apoyos que sustentan la vida como
amputado. Para nuestra investigacion, es de capital valor este capitulo donde
también se discute sobre la importancia de la gestion biomédica del proceso, se
valoran otras formas de atencion al margen de la Medicina, se determina el peso y
las caracteristicas del apoyo social, el apoyo familiar y sus particularidades y las
valoraciones sobre el apoyo institucional.

En el Capitulo VIII (Conclusiones) se compendia y se hace acopio reflexivo de

las cuestiones mas relevantes que ha dado de si esta investigacion.
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CAPITULO I. EL SUFRIMIENTO CONTEXTUALIZADO EN LA
CONTEMPORANEIDAD.

1.1. SUFRIMIENTO. ;NATURAL O CULTURAL? LA DIMENSION SIMBOLICA DEL
PADECIMIENTO.

El sufrimiento se presenta configurado como construccion cultural. Nuestra
existencia se nutre de acontecimientos dolorosos que las sociedades interpretan
otorgandole coherencia y sentido. La importancia del contexto social en el que se
despliega el fendmeno del sufrimiento no se suele tener en cuenta por aquellos
que institucionalmente lo gestionan. Consideramos que es preciso comprender el
marco explicativo -culturalmente edificado- que poseen los sujetos para entender
que los hechos son asi, no sélo desde su causa y consecuencias mas o menos
corpdreas, sino que es bajo una perspectiva social donde se incardinan los
significados de lo que nos sucede.

El sufrimiento y el dolor son personales y pertenecen al &mbito particular
de la percepcion y la subjetividad, aunque no dejan de estar determinados por el
plano intersubjetivo. Sociedad y cultura. Las experiencias que generan
sufrimiento son de lo mas variado, sufrimiento que se manifiesta de diferente
forma dependiendo del contexto social y cultural. En la conducta del dolor se ha
observado que “la expresion de las dolencias puede estar influenciada por el aprendizaje
social; por tanto, la conducta ante el dolor, asi como la intensidad de su percepcion estd
sujeta al aprendizaje” (Mejia, 2005: 99). La relacion causa-efecto no es matematica
cuando de lo que hablamos es de percepciones y vivencias que generan la
respuesta humana del sufrir. Algo inconcebible para nosotros es el “sufrimiento
innecesario e inutil”; también existen formas de sufrimiento tutiles que, para
nuestro sistema de interpretacion de la realidad, suponen superacion personal,
sacrificio y, en general, connotaciones positivas y de crecimiento.

Pero ;Qué significa sufrir? La primera definicion que se da en el diccionario
de la Real Academia Espafiola de la Lengua (RAE, 2001: 2106) sobre sufrir
(sufferre) es la de “Sentir fisicamente un dafio, un dolor, una enfermedad o un castigo”,
evidentemente ésta es una acepcion que remarca el cardcter negativo del verbo
centrandose en la parte material y fisica; lo corporal aparece como principal
agente y sobre todo paciente del “sufrir” lo que, a nuestro entender, da buena

muestra de la preeminencia del cuerpo y de los sentidos en el imaginario comtn
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sobre la nocion del padecer; también aparece en una segunda acepcion como
“Sentir un dafio moral” en clara referencia a la manera en que sufre la psique (lo
que nos remite a un marco dualista y cartesiano del que no hemos logrado
desprendernos).

Al igual que se demuestra en los usos del lenguaje, la biomedicina, como
producto de nuestro tiempo, se nutre de la idea dualista de ser humano y la
reproduce en sus planteamientos. La independencia del cuerpo, lo organico como
mecanico y reparable técnicamente son nociones que hemos interiorizado como
participes del juego de la suma de psique y materia (las especialidades médicas
son prueba de que el objeto de estudio, el hombre, esta cosificado y parcelado). La
orientacion de la Medicina cientifica conlleva una consideracion mecanicista de lo
organico, el cuerpo como una suma de partes que se organizan para dar como
resultado un organismo completo. De ahi se derivan las principales prioridades y
jerarquizaciones terapéuticas como la hegemonia del curar frente al cuidar, el
salvar el drgano para salvar al hombre o las expresiones de caracter reparativo
como “la intervencion ha sido un éxito”.

Una tercera entrada del diccionario nos confirma las dos anteriores en una
sumatoria de cuerpo y alma que reciben un dano de cardcter fisico o también
moral: “Recibir con resignacion un dafio moral o fisico”, los perjuicios pueden ser o
bien morales (un insulto, una injusticia) o bien corporales (una enfermedad)
separando los males corpdreos por un lado y el dolor de la psique por otro. Pero
aqui se introduce la variable de la resignacion entendida ésta como Conformidad,
tolerancia y paciencia en las adversidades que a nuestro juicio es un matiz cultural a
tener en cuenta, una valoracion de cdmo las personas pueden hacer frente al
sufrimiento, una de tantas posibilidades que ofreceria el marco cultural
%y por lo tanto sujeta a la arbitrariedad propia del simbolo y de los vaivenes de
las circunstancias socio-histdricas, siempre en continua redefinicion.

La tercera y cuarta entradas del diccionario abundan en la tolerancia como
significacion definitoria de la accion de sufrir, que es una opcién
fundamentalmente pasiva en la que el agente es otro y donde un ser tiene el papel

de recibir: “Aguantar, tolerar, soportar”y “Permitir, consentir”.

¥ Resignacién y oposicién al dolor son las dos caras de una misma moneda y formarian
parte de las estrategias que se pretenden desarrollar en este discurso.
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Por ultimo nos encontramos otro significado “satisfacer por medio de la pena”
en alusion a la funcion de redimir (redimere), es un precio que hay que pagar, un
sacrificio, una promesa, una deuda. Se otorga un sentido moral al dolor, estamos
ante otra construccion social del sufrimiento que florecié en occidente con la
filosofia cristiana.

En cuanto a la aparicion en el diccionario del término sufrimiento nos
encontramos con que se define en términos de “Paciencia, conformidad, tolerancia
con que se sufre algo” o de “padecimiento, dolor, pena”. En la nocion de sufrimiento el
problema del dolor aparece en escena y la soluciéon que ofrece la cultura también,
y viene de la mano de la aceptacion de lo inevitable; aunque, como veremos mas
adelante, parece que esta solucion ya hace tiempo que no resulta vélida desde que
la ciencia y los avances de la era de la industrializacion construyeron el mito
moderno de la inmortalidad.

Para la biomedicina, la experiencia del padecimiento es algo, de algin
modo, separado del sujeto que la sufre. Por esa razon se intenta abordar de un
modo objetivo la enfermedad y el dolor, de manera que lo fisico y bioldgico se
utilizan como marco explicativo preferente para tal efecto. De este modo ocurre
que la dimension simbolica del sufrir ocupa un lugar insignificante en los
planteamientos de la ciencia®.

Lo relevante de la cuestion del dolor y su abordaje es que precisamente no

tiene una entidad ontoldgica definida, segtin Otegui, sino que existe en la medida

7 ”

en que el sujeto lo experimenta: “...no existe sino es a través de la persona que sufre
(Otegui, 2000: 230). Relativizar el fendmeno del sufrimiento es atreverse a
fundamentar su existencia dependiendo de variables no solo de percepcion
individual, sino de concepciones socialmente admitidas sobre el mismo, contextos
histdricos en los que se gesta, etc. La influencia de las ideologias, las religiones, las
costumbres, y en definitiva la vision del mundo que otorgan los depdsitos de
sentido de los que se nutren las conciencias de los individuos y grupos, es
fundamental para comprender como se construyen culturalmente las nociones en

torno a qué se considera susceptible de provocar sufrimiento y qué no.

* Como pone de manifiesto Rosario Otegui cuando habla de que los criterios para
entender la enfermedad se universalizan desde la Medicina resultando “incomprensibles las
llamadas a la necesidad de entender que el sufrimiento, como operador simbdlico, adquiere su
sentido a través del andlisis de la construccion sociohistérica en la que se desarrolla” (Otegui,
2000: 229).
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Sobre el interrogante de si sufrir es un hecho natural o cultural creemos que
enzarzarse en una discusion estéril, en un callejon sin salida, es contraproducente
cuando lo verdaderamente importante, y lo que nos ocupa, es reconocer el valor
de ambas caras de la misma moneda y resaltar los factores socioculturales que
inevitablemente sobrevuelan todo lo relacionado con el padecimiento humano.

La tradicional forma de asociar determinados comportamientos al género es
prueba de ello. El soportar el dolor como alarde de valentia, el no quejarse y el
exhibir las cicatrices como muestras de fortaleza indican que ciertos valores
positivos se asocian al padecimiento en la masculinidad en segin qué contextos
culturales. Si consideramos estos comportamientos como recursos culturales para
dotar de sentido al sufrimiento entendemos que Otegui los enmarque dentro de
las formas de socializacion que tradicionalmente han considerado que lo
“natural” tiene una imagen “cultural”, es decir que el hombre (por naturaleza mas
fuerte) manifiesta actitudes (culturalmente determinadas, pero con una base biolégica)

1

relacionadas con la violencia y la resistencia al dolor “...toda vez que la ideologia
moderna occidental ha establecido la ruptura entre lo bioldgico como inmanente frente a lo
cultural como relativo” (Op. cit., 231).

Asimismo los usos del sufrimiento no solo sirven de pretexto a las formas
de diferenciacion de género entre los seres humanos. También funcionaria como
marcador o indicador de clase. Para Otegui la sensibilidad al padecimiento ha
tenido a lo largo de la historia claras connotaciones de clase social. La fortaleza y
la capacidad de soportar el dolor han sido consideradas propias de clases
subalternas, mientras que actitudes como la sensibilidad harian referencia a un
estatus de clase dominante (de nuevo aparece la dicotomia naturaleza-cultura,
donde lo mas cercano a lo natural vendria de la mano de la capacidad de aguante
de los dominados y el cardcter de modulacion cultural seria propio de las clases
superiores, mas sensibles a los acontecimientos y al dolor fisico).

En determinados contextos racistas se han utilizado razones parecidas para
fundamentar que “el otro” sufre menos precisamente por formar parte de los
insensibles-inferiores- (Otegui, 2000). La ideologizacion del sufrimiento, como
vemos, se produce también en contextos ddnde se ponen de manifiesto las
relaciones de poder y dominacion entre los seres humanos. Nos preguntamos si
estas reflexiones se podrian extrapolar a las relaciones de dominacién entre

diferentes estados y civilizaciones (centro-periferia, ricos-pobres, eje del bien-eje
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del mal) y la gestion de un sufrimiento que se justifica desde una perspectiva de
estatus analoga a la anteriormente citada.

Frecuentemente estamos expuestos a noticias sobre los sufrimientos
remotos. Desastres naturales como inundaciones o seismos. También situaciones
de dolor provocadas por el hombre como atentados terroristas y guerras.
Curiosamente el sufrimiento lejano es el que con mayor visceralidad
contemplamos y el que menor impronta nos provoca. Las imagenes de un
terremoto en Haiti con cuerpos inertes argamasados entre escombros nos llegan
descarnadas. De igual manera contemplamos hace algunos afios como se acababa
con la vida de muchos ruandeses a machetazos, casi en directo. Sin embargo las
imagenes de los muertos en los atentados ocurridos en occidente no salen a la luz
para evitar acrecentar el sufrimiento de tales tragedias®.

Como vemos, el sufrimiento se construye sobre los cimientos de relaciones
sociales que sientan las bases de cémo los individuos y los grupos pueden o
deben reaccionar ante hechos. También si esos hechos deben tildarse de dolorosos
0 no, como potencialmente generadores de sufrimiento o con otras connotaciones.
Lo que nos llevaria a pensar, erroneamente, que en cierta medida las personas
responden de acuerdo a un programa predeterminado por el contexto social. Y ya
sabemos que esto no es asi del todo. Que si por algo se caracteriza el ser humano
es por sorprender y sorprenderse, por salirse fuera de los margenes marcados y
por marcar otros nuevos.

Creemos que las explicaciones basadas exclusivamente en pardmetros
bioldgicos y psicoldgicos que enmarcan el comportamiento humano ante el dolor

y el sufrimiento son pobres e insuficientes y que se ha infravalorado una trama

> Al respecto Susan Sontag argumenta lo siguiente: “Cuanto mds remoto o exdtico el lugar,
tanto mis expuestos estamos a ver frontal y plenamente a los muertos y moribundos. Asi, el Africa
poscolonial estd presente en la conciencia publica general del mundo rico —ademds de su miisica
cachonda— sobre todo como una sucesion de inolvidables fotografias de victimas de ojos grandes
(...) Estas escenas portan un mensaje doble. Muestran un sufrimiento injusto, que mueve a la
indignacion y que deberia ser remediado. Y confirman que cosas como ésas ocurren en aquel lugar.
La ubicuidad de aquellas fotografias, y de aquellos horrores, no puede sino dar pdbulo a la creencia
de que la tragedia es inevitable en las regiones ignorantes o atrasadas del mundo; es decir, pobres”
(Sontag, 2003: 30).
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extremadamente influyente en la percepcion, vivencia e interpretacion de la
enfermedad, la pérdida, la incapacidad y la muerte.

No solamente hablamos de que la interpretacion de los hechos dolorosos
esté o no culturalmente modulada, es que también su génesis tiene connotaciones
de indole social que son insoslayables. Se habla de la relacion entre formas de
enfermar y relaciones de producciéon y reproduccidén social especificas como
puede ser el capitalismo (con un estilo de vida que generaria situaciones concretas
de sufrimiento, enfermedades laborales, inadaptaciones al medio de trabajo que
resultan traumaticas, etc.) directamente influenciadas por una visién del mundo

desde el marco capitalista®.
1.2. LA CULTURA COMO FUENTE DE SUFRIMIENTO.

“El plan de la creacion no incluye el propdsito de que el hombre sea feliz” (Freud, 2001:
3025).

La idea de que la cultura (entendida ésta como un ente casi autonomo que
controla los designios de los grupos humanos) genera sufrimiento tiene uno de
sus maximos exponentes en Sigmund Freud. En uno de sus mas célebres ensayos,
“El malestar en la Cultura” escrito en 1930, propone esa hipotesis argumentando
que la propia cultura provoca uno de los tipos de sufrimiento que el hombre
menos comprende, y por lo tanto mas desprotegido le deja: El sufrimiento social.

Este padecimiento o malestar estaria causado por la interrelacion del
individuo con los otros en un contexto manejado por normas de comportamiento
impuestas por la cultura. Normas que si bien son necesarias para mantener la
cohesion social, dejan al individuo en disposicion de padecer innumerables males
de indole psicoldgica, causados por el control artificial y la represion de sus
instintos (sobre todo el de agresividad contra el otro).

El sufrimiento humano es un hecho ineludible. No hay dudas al respecto:
nadie escapa a las decepciones, el dolor y la pesadez de la existencia (el tono

pesimista del discurso freudiano es bastante contagioso). Para Freud el sentido

® Con grupos sociales que desempefian funciones de “fuerza de trabajo” con un “desgaste
corporal diferente a otros grupos sociales” (Otegui, 2000:235).
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mismo de la existencia es imposible de concretar fuera de un sistema religioso’. Si
no podemos encontrar un sentido a la vida... ;puede otorgarse un sentido al
fenomeno del sufrimiento?

Los seres humanos aspiran a la felicidad en dos vertientes; la positiva es
experimentar “intensas sensaciones placenteras” y la negativa “evitar el dolor y el
displacer”. Es, por lo tanto, la busqueda del placer y la evitacion del displacer, la
maxima que rige nuestra vida segtin Freud (Freud, 2001: 3024), pero no con la
misma fuerza. El ser humano pone mas energia en evitar el sufrimiento que en
obtener sensaciones placenteras. Sufrimiento que se deriva de tres elementos
fundamentales, a saber: Del propio cuerpo (su imperfeccion y decadencia), del
mundo exterior (la Naturaleza y su poder en ocasiones ingobernable), y por
altimo el sufrimiento derivado de las relaciones con otros seres humanos (la clase
mas dolorosa e incomprensible para nosotros):

“..., nuestra llamada cultura llevaria gran parte de la culpa por la miseria que sufrimos, y
podriamos ser mucho mds felices si la abandondsemos para retornar a condiciones de vida
mds primitivas” (Op. Cit., 3031).

En el caso que nos ocupa (pensamiento Freudiano) cuatro son la causas por
las que el ser humano se ha ido haciendo hostil frente a la cultura. En primer
lugar el triunfo del cristianismo (deprecia la vida terrenal) sobre las religiones
paganas (exaltan la naturaleza). Luego estd el colonialismo y su idea implicita de
que los primitivos, a pesar de que son inferiores, viven felices sin complicadas
exigencias culturales. En tercer lugar resalta el hito histérico del descubrimiento y
estudio de las neurosis (interpretadas en términos de frustraciéon impuesta por los
ideales de la cultura). Por altimo destaca el dominio de la naturaleza; el progreso
y sus decepciones (a pesar de los avances cientificos no ha hecho al hombre mas
feliz). Nos encontramos con un trasfondo que se presenta desde el pensamiento
ilustrado (véase Rousseau y su defensa del estado natural del hombre primitivo
frente al moderno, corrompido por su cultura e instituciones) hasta la actualidad:
la idea del hombre natural en contraposicion al hombre socializado y civilizado.
Es una creencia incrustada todavia en el pensamiento de nuestro tiempo. La
desdicha del hombre crece al alejarse éste de la naturaleza de un modo
proporcional al grado en el que la cultura maneja nuestras vidas y
comportamiento. Es el eterno problema de la Filosofia y la Antropologia:

" Sabemos que lo que opina Freud de los sistemas religiosos no es precisamente positivo.
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Naturaleza vs. Cultura. El hombre se aleja de la Naturaleza y se hace mas
cultural. Paraddjicamente en el hombre cultural surge la hostilidad ante aquello
que le ha privado del goce de fructificar sus instintos, para poder vivir en
sociedad. “No es ficil comprender como se puede sustraer un instinto a su satisfaccion”
(Op. Cit., 3038).

(Qué posibles soluciones o escapatorias tenemos? Freud nos habla de varias
posibilidades que nos interesan mucho en relacion al tema que tratamos en esta
Tesis. En primer lugar se puede intentar la tentadora “satisfaccion ilimitada de todas
nuestras necesidades” (Op. Cit., 3025) pero admite que no es una solucion posible ni
definitiva, ademads conlleva ciertos efectos indeseables. Otra opcion consistiria en
asumir el “aislamiento”, el alejamiento de la sociedad para, excluyéndose
voluntariamente de la cultura, encontrar la paz interior. Este ha sido el método
utilizado por ascetas, ermitafios, drdenes religiosas e individuos que evitarian el
sufrimiento social soslayando la causa del mismo (evitando las relaciones
sociales).

Otra opcidén que comenta el autor es “someter la Naturaleza a la voluntad
del hombre”, es el camino emprendido por la ciencia para mejorar el bienestar
global de la humanidad. ;Pero qué pasa con el individuo que sufre? Si el
sufrimiento es una sensacién, argumenta Freud, eliminemos esa sensacién.
¢{Cémo? Con la quimica: el cuarto remedio seria la “intoxicacion”. Tenemos ahora
sobre la mesa la cuestion del gran poder de la quimica en la gestion del
sufrimiento. Esto en 1930 era un hecho. En 2011 sigue siéndolo. El arma poderosa
de la Psiquiatria: los estupefacientes, los ansioliticos, los antipsicoticos; y del
hombre de a pie: las drogas, el alcohol y, en general, todas aquellas sustancias que
alteran nuestra conciencia y provocan una especie de aislamiento e independencia
del mundo a modo de “quitapenas” (Op. Cit., 3027).

Otra de las opciones para mitigar el malestar de las que da cuenta Freud es
la que se basa en el dominio y control de los impulsos. Eliminar los deseos
elimina la frustracién que aparece cuando no se consigue lo que se quiere. Esta es
la base de muchas filosofias orientales como el Budismo y la practica de técnicas
como la meditacion y el yoga (popular entre nuestras comunidades urbanas).
Ciertamente, admite Freud, “se logra cierta proteccion contra el sufrimiento, debido a
que la insatisfaccion de los instintos domeriados procura menos dolor que la de los no

inhibidos” pero por otra parte “se produce una innegable limitacion de las posibilidades
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de placer” (Op. Cit., 3027). No se agotan aqui las soluciones que el ser humano ha
puesto sobre la mesa para afrontar la angustia vital y el sufrimiento.

La “Sublimacion de los instintos” seria la siguiente en la lista. Consistiria en
la reorientacion de los fines instintivos para dar de lado a las frustraciones. La
creacion artistica o la produccidn cientifica son ejemplos de una “noble” manera
de orientar las pulsiones hacia metas en las que se obtiene placer y se torna menos
alarmante el fendmeno del sufrimiento social. El problema es que no todo el
mundo, por lo menos en la época de Freud, tenia acceso al arte o la ciencia. Se
puede decir que la sublimacion de los instintos y el encauzamiento de las
pulsiones hacia otras metas es un remedio que no ofrece una proteccion completa
al hombre frente al sufrimiento. La felicidad depositada en dicha sublimacién
instintiva es efimera.

(Qué otras opciones nos quedan? Existe otro recurso, a saber, la proteccion
contra el dolor por medio de una transformacion delirante de la realidad. Este
delirio colectivo al que hace referencia es la religion. Ni que decir tiene que el
autor otorga un valor negativo al fenomeno de creencia trascendente. Es un
remedio que puede funcionar porque se basa en una ilusion compartida por la
comunidad. No obstante, segin Freud, tampoco ofrece la solucién al sufrimiento.

Pero no todo es pesimismo ni remedios ineficaces. Nos queda una ultima
propuesta freudiana que nos ofrece la cara mas positiva y optimista del
psiquiatra: “el arte de vivir”. Aqui nos habla de trasladar la satisfaccion a los
procesos psiquicos internos sin olvidar la realidad exterior “aferrdndose por el
contrario a sus objetos y hallando la felicidad en la vinculacion afectiva con éstos” (Op.
Cit., 3028). No se trata de eludir el sufrimiento sino de hacerle un hueco mientras
dedicamos nuestros esfuerzos al “cumplimiento positivo de la felicidad” orientando
nuestra vida a un propdsito que nos es familiar en muchas tradiciones
espirituales: amar y ser amado: “Aquella orientacion de la vida que hace del amor el
centro de todas las cosas” (Op. Cit., 3028). Pero hasta en este punto aparecen las
dudas razonables de su efectividad: “Jamds nos hallamos tan a merced del sufrimiento
como cuando amamos”. Al amar nos exponemos a perder y para Freud es una de las
causas de infelicidad. Pero el mérito esta en admitir el amor (en un sentido un
tanto restringido, no un amor universal ni un amor al préjimo de forma
incondicional como propugna, por ejemplo, el cristianismo) como solucién (y

fuente) del sufrimiento humano. No cree Freud en el amor incondicional al otro
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(amaras al préjimo como a ti mismo), “si amo a alguien es preciso que éste lo merezca
por cualquier titulo” (Op. Cit., 3044).

El arte de vivir no sélo comporta gozar del amor; se puede gozar
contemplando lo bello. Esta orientacion estética de la que habla Freud tampoco
sirve para protegerse del sufrimiento. Por lo tanto ;Qué nos queda? Como
conclusion afirma: “El designio de ser felices que nos impone el principio del placer es
irrealizable” (Op. Cit., 3029), aunque anade: “mas no por ello se debe —ni se puede-
abandonar los esfuerzos por acercarse de cualquier modo a su realizacién”. Se podria
decir, por tanto, que ninguno de los anteriormente citados modos de conseguir la
felicidad y eludir el dolor sirve, pero eso no quita que no tengamos que,
paradojicamente, seguir intentandolo de modo individual. La felicidad que nos
coarta la cultura o el sufrimiento que nos provoca el entorno social no tienen
solucion mas que en el propio enfoque personal de cada uno. Por lo tanto la
responsabilidad de evitar el sufrimiento es individual (aunque las causas
procedan de la colectividad).

Nada de lo expuesto como solucién al problema del sufrimiento humano es
aplicable a todo el mundo. Cada cual debe buscar su propio camino. Nosotros nos
preguntamos si la cultura ha previsto soluciones que puedan servir en un
determinado contexto y ante un determinado problema (se nos ocurre el caso del
duelo y los rituales asociados a la pérdida de un ser querido). Parece que en el
pensamiento freudiano no se contempla explicitamente la validez de tal o cual
modo cultural de afrontar la adversidad. La respuesta estd en el individuo y sus
circunstancias. Dado que el sufrimiento, al igual que la felicidad, es algo
profundamente subjetivo, depende de la constitucidon psiquica del individuo (se
habla de individuo erdtico vs. narcisista) y de su contexto externo (de la manera
en la que podamos independizarnos del mundo o en la capacidad que tengamos
de cambiarlo segtin nuestras necesidades seremos mas o menos desdichados).

No cree Freud conveniente jugarse la felicidad a una sola carta, sino variar
las tendencias en las que basamos nuestra busqueda del placer. Considera que un
unico camino es abocar en el fracaso. Es el caso de lo que nos ofrece la religion
(impone un uUnico camino para ser feliz y evitar el sufrimiento) que Freud
considera una “intimidacion a la inteligencia” .

En contraposicién con lo dicho por Freud (aunque utilizando un lenguaje

freudiano), Victor Frankl considera que una fuente importante de sufrimiento es
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la represion, pero no de la libido, sino de una parcela del inconsciente, la
religiosidad. “No todo el inconsciente es ello” (Frankl, 1999:82), existe una
religiosidad inconsciente que es personal y no fruto del inconsciente colectivo de
Jung?.

Reprimir el sentimiento religioso tiene unas consecuencias que desde la
corriente logoterapéutica no son nada halagiiefias, “la neurosis compulsiva puede
muy bien provenir de una religiosidad trastornada” (Op. Cit., 92); aunque anade; “Pese
a que la religion puede influir positivamente en el paciente a nivel terapéutico, se debe
decir que no cumple para nada una funcién psicoterapéutica” (Op. Cit., 99). Aqui
tenemos otra version encubierta de la cultura como generadora de sufrimiento si
consideramos que en la actual era de exaltacion de las evidencias cientificas se
reprime el sentimiento religioso merced a un ideal de hombre racional.

Otros autores como George Steiner entienden que las religiones
tradicionales en la actualidad (concretamente el cristianismo en Europa) han
sufrido una sustitucion mitoldgica. Esto es, el hombre necesita creer en algo, dar
respuesta a las crisis de sentido. Es cada vez mas dificil que la explicacion y la
cosmovision que ofrecen las religiones se adectien a la forma de vida actual
(tecnificada y cientifica). Por ello se entiende que las respuestas que a lo largo del
siglo XX se han presentado como auténticas fuentes sustitutivas de las religiones
organizadas hayan cobrado fuerza en la interpretacion de la existencia y hayan
ofrecido, en términos mds o menos cientificos, un sentido al que aferrarse. De ahi
el declive, segin Steiner, de las formas religiosas tradicionales en pos de creencias
esotéricas, practicas y cultos provenientes de oriente y sobre todo las
explicaciones que han ofrecido el marxismo, el psicoanalisis de Freud y el
estructuralismo de Lévi-strauss. En esta idea abunda el filésofo Juan Antonio
Estrada cuando afirma que “El vacio de las religiones es propicio a la irrupcion de lo
irracional en la forma de esoterismos, gnosticismos, misticismos, mientras que otras
instancias como el nacionalismo asumen funciones de religiones seculares (...) por eso,
aunque Dios no exista, siempre subsistirdn religiones y la muerte de unas conllevard el
nacimiento de otras” (Estrada, 2008: 120).

En lo que respecta al psicoanalisis afirma Steiner que se trata de una
mitologia sin base cientifica alguna: “Conceptos clave como la libido, el complejo de

® Para la Logoterapia, aunque pueda tener un marco cultural determinado en el que se
desarrolle, la religiosidad es también una pulsion inconsciente que se coarta en su fin.
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castracion, el ello, siguen sin ser sustentados por una estructura correspondiente, ni
siquiera andloga, de la neurofisiologia humana” (Steiner, 2001: 38). No es mds que una
representacion, argumentada en términos pseudocientificos’, de la sociedad de su
tiempo no aplicable a otras culturas (critica que realiza con acierto Malinowski).

A pesar de que, en su discurso pesimista, Freud habla continuamente de la
cultura como una entidad separada y omnipotente que gobierna a los individuos
(generadora de sufrimiento en la medida en que provoca agresividad contra el
propio yo), considera que solo en el propio individuo estd la llave que manejara la
economia del sufrir con mas o menos intensidad. Nos permitimos la licencia de
opinar en este punto afirmando que la cultura (en sentido restringido, cada
cultura) proporciona recursos validos y eficaces que, junto con el interés

individual, pueden hacer mucho por mitigar el sufrimiento humano.

1.3. EL PODER DE LA PALABRA Y EL USO DEL SIMBOLO EN LA GESTION DEL
SUFRIMIENTO.

En su libro “;Curan las palabras? Manual de comunicacion médica y sanitaria” el
catedratico de literatura José Antonio Herndndez (2010) analiza el poder de la
palabra en el manejo del padecimiento llegando a la conclusion de que
efectivamente el manejo del lenguaje resulta determinante en el proceso de
curacion: “El lenguaje, aunque no posea una fuerza mdgica, produce efectos eficaces, es
un vehiculo y un vinculo, un instrumento imprescindible, condicionante o, en ocasiones,

determinante, del proceso de curacién” (Hernandez, 2010: 22).

M? Victoria Roqué, de la Universidad Internacional de Catalufia, apunta el
hecho obvio del dolor como circunstancia inseparable de la naturaleza humana;
es una constante historica: “Lo que en la historia de la humanidad cambia son el modo y
las formas de expresarlo” (Roqué, 2006: 127). La expresion del dolor se canaliza a
través del juego del simbolo, y ahi aparece la cultura modulando y resignificando

constantemente las expresiones de dolor.

® La influencia del psicoanalisis en la gestién posterior del sufrimiento humano ha dado
sus frutos. “Muchas de las conjeturas de Freud se han cumplido ya, pues las costumbres privadas
y sociales se han alterado para satisfacer las expectativas del psicoandlisis. No es un mal chiste decir
que surgieron muchas neurosis desde el momento en que Freud nos ensefié a afrontarlas” (Steiner,
2001: 40).
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La eficacia del simbolo en el manejo del dolor parece indiscutible!’. El uso
por parte de nuestra Medicina del placebo prueba que la fuerza terapéutica no
reside tnicamente en la esfera bioldgica. El hombre, como animal simbdlico,
necesita dar sentido y obtener consuelo, es decir, otorgar un significado a ese
desagradable significante que es el padecimiento. Seguin el antropdlogo francés
David Le Breton, la realidad corporal se encuentra enraizada en el nucleo de lo
simbolico: “El disfraz histérico del dolor se exhibe en una obstinada biisqueda de
reconocimiento y de amor” (Le Breton, 1999: 52).

Secularmente, y salvo raras excepciones, se ha subestimado el poder de la
cultura en el manejo de las enfermedades (cultura como sinénimo de
ignorancia/curanderismo frente al método cientifico). El cosificar al ser humano
descartando una esencia no cuantificable (analizados bajo el supuesto de ser
“fisica y quimica”) ha propiciado que se desvie la mirada hacia precisamente la
fisica y la quimica para el tratamiento de las enfermedades, dejando atras el
“engafno” que suponen algunos recursos culturales que funcionaron durante
generaciones en practicamente todas las culturas, operando en planos paralelos al
bioldgico (fendmenos como el Chamanismo, el uso de rituales y oraciones, que
permiten al que sufre entender su enfermedad y participar simbdlicamente en su
curacion).

El entorno donde se genera la enfermedad es determinante para que ésta
sea entendida e interiorizada como tal. Lo que es normal entre nosotros puede
resultar patoldgico en otro contexto y viceversa. Sobrecoge el hecho de que la
definiciéon de normalidad y anormalidad, lo patoldgico y lo doloroso, sea tan vaga
e imprecisa dependiendo de la cultura y de la época de que se trate. Una muestra
la encontramos, por ejemplo, en el fendmeno del chamanismo Siberiano (Eliade,
2001), donde el reclutamiento del futuro Chaman pasa por una experiencia
extatica que en numerosas ocasiones es producto de una enfermedad mental o de
crisis epilépticas, socialmente estigmatizadas en nuestra cultura pero que, sin
embargo, sirven de trampolin para ejercer un oficio prestigioso y valorado en ese

contexto social.

10 Para Victor Turner la importancia de lo simbdlico radica en el control antropolégico de
la realidad que nos envuelve. El simbolo es un instrumento necesario y un vehiculo de
nuestro conocimiento. Queda patente cuando argumenta que dominamos al mundo a
través de los signos y a nosotros mismos por medio de los simbolos (Turner, 1990).
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Tanto la representacion simbolica de la enfermedad como la curacion
mediante el uso de simbolos, han propiciado tradicionalmente la gestion de los
padecimientos cuando otras formas de atencion no se habian desarrollado. No
obstante la Medicina y el mito han coexistido durante mucho tiempo y coexisten
hoy, a pesar de vivir en la era de las evidencias irrefutables. Y es que para
entender el entorno y entendernos a nosotros mismos nunca hemos dejado de
lado lo simbdlico, la metafora y el rito como formas eficaces de conocimiento y
aprehension de la realidad!.

Pero no solamente existen referencias antropoldgicas sobre rituales ante las
crisis vitales. En torno a las representaciones “sano-enfermo” encontramos
rituales que ayudan a los sujetos a entender la transformacion patologica y
apoyan en el proceso de curacion al otorgar un sentido comprensible al trastorno
que aflige a la persona. Si el trastorno se produce en un contexto occidental con el
trasfondo biomédico y sus interpretaciones, la explicacion tendra un marcado
caracter cientifico. Si, por el contrario, se produce en un contexto africano (como
es el caso de las investigaciones de Turner sobre el ritual ndembu), la explicacion
girara en torno a la vida religiosa de la comunidad, con la accion de los espiritus
de los muertos, en lugar de los gérmenes (agentes por otro lado también invisibles
ante nuestros 0jos).

En los Rituales de Afliccion (Turner, 1990:10) la comunidad, a través de la
figura de un sanador, interpreta y trata al enfermo, teniendo en cuenta la causa de
su mal y valiéndose del ritual como arma principal (ritual que suele llevar el
mismo nombre que la afliccion sufrida). En los rituales curativos el “médico”
suele tomar la misma Medicina que administra a su paciente y “ambos se dejan
llevar por un paroxismo de temblores muy poco gratos de contemplar” (Op. Cit., 17).
¢(Es eficaz el rito como arma terapéutica? No estd claro el por qué funcionan los
rituales en la mejoria del que padece un trastorno. La explicacion cientifica
abunda en cuestiones psicosomaticas. Pero su eficacia parece que no reside so6lo
en los efectos “autosanadores” del organismo (si contemplamos la existencia de lo

sobrenatural). “El rito es un acto cuya eficacia real o presunta no se agota en el

1 Victor Turner habla de rituales ante las crisis vitales (hitos fundamentales en el
desarrollo fisico y social de los individuos), “En la mayoria de las sociedades mds simples, y
también en muchas de las civilizadas, hay un cierto nuimero de ceremonias o de rituales con el
propdsito de marcar la transicion de una fase de la vida a otra, o de un status social a otro. En
nuestra sociedad tenemos las ceremonias del bautizo y de la graduacion...” (Turner, 1990: 8).
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encadenamiento de causa y efectos. Si es 1til, no lo es por conductos exclusivamente
naturales, y en ello reside su diferencia respecto de la prictica técnica” (Cazeneuve,
1972:19).

En Antropologia han surgido conceptos muy precisos para definir y
desentranar los entresijos de la interaccion social. Uno de los que mas nos interesa
resaltar en este apartado es el de “Eficacia Simbolica”, acufiado por el
antropologo estructuralista francés recientemente fallecido Claude Levi-strauss y
cuya explicacion se desarrolla en el capitulo diez de su obra Antropologia
Estructural (Levi-strauss, 1995). Nos da cuenta de cémo el adecuado uso del
simbolo hace que el Shaman libere de sus sufrimientos y propicie el parto que se
presentaba dificil en las mujeres de la cultura Cuna en Panama.

(Como es posible que mediante el uso del simbolo se llegue a mitigar el
dolor fisico? ;Puede la cultura generar una estructura paralela al plano bioldgico
que opere usando como materia prima lo mitico y lo simbolico, siendo capaz de
alterar el curso de las enfermedades? A nadie asombra que términos como el
efecto placebo y las enfermedades psicosomdticas dan fe de que lo mental y lo
puramente organico no son compartimentos estancos; pero ;Qué papel juega la
cultura en este contexto? Los antropdlogos estudian rituales como éstos que,
operando en el plano simbdlico, son eficaces en lo psiquico y lo bioldgico.

Levi-strauss define eficacia simbdlica como  “propiedad inductora que
poseerian, unas con respecto a otras, ciertas estructuras formalmente homdlogas capaces
de constituirse, con materiales diferentes en diferentes niveles del ser vivo: procesos
orgdnicos, psiquismo inconsciente, pensamiento reflexivo” (Op. Cit.,, 225). Y es que
cuando el shamdn de los Cuna realiza su rito facilitador del parto se ayuda de la
técnica del relato, de estatuillas a modo de imagenes esculpidas que otorgan
poder al ritual, de invocaciones que, en definitiva, propician que el cuello uterino
se dilate y el parto progrese, resultando eficaz la interaccion entre el plano de lo
simbolico y lo organico.

La recreacion chamadnica del camino que debe seguir el feto se apoya en
recursos metaféricos que no hacen sino sustituir a los protagonistas de la accion.
Lo que en realidad no es sino una manipulacion psicologica a nivel inconsciente
del organo enfermo; manipulando las ideas se puede llegar a manipular el
organo: “la condicion comiin es que se efectiie por medio de simbolos, es decir, de
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equivalentes significativos del significado, correspondientes a un orden de realidad
distinto del de este uiltimo” (Op. Cit., 224).

Esta practica chamdnica basada en la manipulacion de la materia ejercida
eficazmente con el uso del simbolo (la palabra en primer plano, y el ritual que
ofrece un paralelismo entre lo fisico y lo inmaterial) nos da cuenta de la
importancia para el ser humano de “comprender y creer para poder curar”; es
decir, argumentos no precisamente basados en evidencias, como la confianza en
el sanador, el compartir una misma forma de interpretar las enfermedades, el uso
de herramientas simbolicas, etc. Recursos culturales, en definitiva, que en épocas
pretéritas han dado fruto en la gestion del sufrimiento humano.

Nos preguntamos, al analizar criticamente lo expuesto por Lévi-strauss, si
lo real y lo simbdlico comparten una misma naturaleza. Si son dos
compartimentos que interactian o si, por el contrario, nada sostiene que lo
organico y lo mitoldgico se complementen. “Muchos antropdlogos estin dispuestos a
negar que lo simbolico sea lo opuesto a lo real o lo contrario de lo pragmatico o lo técnico.
Como en una pirueta dialéctica, la eficacia simbdlica es la sintesis de contrarios, o mds
propiamente, la paradoja, asumida incluso contra toda racionalidad” (Velasco, 1988: 21).

(Carece la practica médica, basada en evidencias, de herramientas
simbdlicas con las que apoyarse en la curacion? ;Qué porcentaje de eficacia
corresponderia al simbolo y cuadnto al uso de la terapéutica? Nos preguntamos si
no pertenecen al plano de lo simbdlico el ritual de la consulta, la confianza en el
meédico, los simbolos de sabiduria como fonendoscopio al cuello, libreria repleta
de libros, diplomas colgados en la pared, etc. Creemos que también cobra
importancia en el “ritual” de la curacion actual la fe en los progresos de la
tecnologia y la ciencia.

Para algunos psicologos como J. Hoyos la eficacia simbolica también se
presenta en nuestras consultas: “la Medicina también se sirve de ella, y no solo cuando
se llevan a cabo los tratamientos con placebos, sino cada vez que el médico, apuntalado en
el poder que le ha otorgado el paciente, gracias a la suposicion en su saber, insta al
paciente a tomar tal o cual camino, a suspender tal cual alimento, a evitar ciertas
actividades. En todos estos casos estamos ante prdcticas sugestivas sustentadas en el
poder de la palabra.” (Hoyos, 1999: 4).

Segin Hernandez Guerrero, signos como la vestimenta o el uniforme, la

forma de comportarse y el estilo del médico (en este caso afirma que el habito si
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hace al monje) tienen un cardcter fundamental en la eficacia terapéutica. Este
autor define esos caracteres aparentemente secundarios del médico como aquello
que le confiere su auctoritas, es decir, lo que el derecho romano entendia como una
cierta legitimacion socialmente reconocida. El médico “ha de ser consciente de que
sus palabras convencen y persuaden —ademds de por la coherencia Idgica de sus
argumentos o por la fuerza expresiva de sus recursos retdricos- por la credibilidad que
inspiran sus actuaciones” (Hernandez, 2010: 37).

Una pieza fundamental en el abordaje del sufrimiento por parte de los
profesionales es precisamente observar qué significados le confiere el doliente,
cdmo se interpreta la enfermedad. Compartir cosmovision, cierta uniformidad a
la hora de ver el problema, saber qué interpretacion se hace de la enfermedad ha
sido la norma en el abordaje del padecimiento por parte de la Medicina popular
en contraposicion a la vision univoca de la atenciéon médica cientifica, que no
admite interpretaciones fuera de un marco racional. Hay que tener en cuenta que,
como pone de manifiesto Arthur Kleinman, la interpretacion y el uso de los
significados de estar enfermo “pueden contribuir a que los cuidados que se prestan

sean mds eficaces” (Kleinman, 2004: 19).

1.4. PADECER EN LA SOCIEDAD DEL OCIO.

La critica al modelo de sociedad occidental, racional y narcisista en la que
nos desenvolvemos aparece en el discurso de numerosos pensadores, con mads
fuerza si cabe en los filésofos de la posmodernidad. Un alegato con tintes
pesimistas que borra las ideas ilusorias de progreso asociado a las fantasias
utopicas de la modernidad. Una sociedad que proyecta el valor de la
individualidad en un contexto de ocio y placer asociados a la necesidad de
consumir incontroladamente’. A eso nos referimos con “sociedad del ocio” en la
que parece que no hay cabida para “pensar” el sufrimiento.

Hoy, las ideas de los posmodernos se ven absorbidas por el fenémeno de la
globalizacion, dificil de aprehender y que todo lo diluye, que todo lo incorpora, lo

cambia, lo particulariza a la vez que lo generaliza. Es en este contexto de

12 En posteriores argumentaciones nos basaremos en lo escrito por Gilles Lipovestki,
primero sobre la idea de individualismo postmoderno (2000) y luego de la
hipermodernidad (2006).
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globalizacion del pensamiento donde se gestan nuevas ideas que beben de las
antiguas. En este sentido hay ideologias que merecen hacer un alto para
profundizar sobre ellas, aunque provengan de ambitos de dudosa legitimidad
intelectual como es el caso de la vision anticivilizatoria que tiene John Zerzan (el
tedrico social y exponente ideoldgico del movimiento antiglobalizacion). En su
libro, “Malestar en el tiempo”, Zerzan habla de contexto social y sufrimiento en
una especie de lenguaje pesimista y apocaliptico que va mucho mas alla de las
aproximaciones criticas hacia la realidad del sufrimiento en nuestra sociedad que
pretendemos mostrar en esta investigacion'®.

Dice Zerzan que estamos inmersos en una situacion insostenible de
malestar social e individual a nivel emocional llegando a otorgarle el rango de
enfermedad emocional crénica y generalizada (Zerzan, 2001), un sufrimiento psiquico
manifestado en la sociedad moderna por patologias de indole psicologica como la
depresion, el estrés, el aburrimiento, etc. La vision del autor se apoya en diversos
estudios de los afnos ochenta y noventa que diagnostican una sociedad enferma,
donde soélo el veinte por ciento de la poblacion esta libre de sintomas psiquicos.
Algunas caracteristicas de esta sociedad que se ahoga por momentos son: vida
laboral todxica, desintegracion familiar, tristeza generalizada, con un poder
biomédico que se nutre de las desgracias que el propio modelo social alimenta, en
definitiva una sociedad enferma en la que el vivir supone una pesada carga y
desborda a los individuos que la conforman.

Ofrece datos sobre el impacto que tiene el sufrimiento en nuestra
civilizacién; un sufrimiento a veces enmascarado y transformado en disfunciones
sexuales, desdrdenes nutricionales, insatisfaccion, ataques de ansiedad y panico,
aislamiento y demas sintomas que él considera “culturales” y que empobrecen
psiquicamente a los seres humanos del presente. La necesidad apremiante de
gratificacion instantdnea es otra de las manifestaciones de esta sociedad enferma
en los jovenes, que ya adolecen de una falta de confianza y apatia y que
consideran el trabajo y el esfuerzo como una pesada carga. El espiritu de sacrificio

va desapareciendo y diluyéndose en un marco social problematizado, con

13 Dicho y aclarado este punto, hay que reconocer que Zerzan, en algunos momentos, hace
gala de la lucidez necesaria para desentrafiar la marafia social en la que se gestan las
nuevas formas de sufrimiento y, sobre todo, su énfasis en la sociogénesis del sufrimiento,
que es una cuestidén que nos preocupa.
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individuos cuya obsesion principal es escapar del sistema y refugiarse en el
consuelo que le ofrecen desde la propia sociedad instituciones como la Psicologia,
o salidas temporales como las nuevas terapias, los libros de autoayuda, etc.

Verdaderamente la vision de Zerzan resulta muy desalentadora, aunque no
del todo errénea. Lo que ocurre es que sus argumentos nos quieren llevar al
desanimo y al pesimismo de la mano de la critica social para justificar su ideal de
hombre perfecto y de civilizacion perfecta: la no-civilizacion y el no-hombre!. El
mundo industrial en el que nos hallamos inmersos determina nuestro
comportamiento y, segin Zerzan, en pos de la todopoderosa productividad se
nos adiestra para seguir sus directrices y las del mercado (ideas que por otro lado
NO SONn nuevas).

Lo valioso de estas reflexiones acerca del sufrimiento humano es la
aproximacion a la manipulacion que se hace del mismo por las instituciones
sanitarias y sobre todo, el haberse dado cuenta de la importancia que en su
génesis tiene el marco social (cuestion que trata Freud en el anteriormente citado
ensayo “malestar en la cultura”). Tradicionalmente se ha culpado del sufrimiento a
los individuos que lo padecen, y no es que estemos de acuerdo en que la sociedad
sea la que debe cargar con el peso de la génesis y las manifestaciones de las
emociones negativas, pero se ha patologizado al individuo, y mediante los ardiles
de la Psicologia se inventd un ser humano con una psique enferma,
descontextualizado y casi sin conexiones con un entorno social que, en nuestra
opinién, tiene mucho que ver con todo lo que vivencian los sujetos de forma
aparentemente individual (esta es la visiéon que puede aportar la Antropologia,
ademas de la perspectiva transcultural).

La relacién entre el estilo de vida de un conjunto social y su forma de verse
en el mundo creemos que tiene una importancia crucial en la génesis del
sufrimiento y coincidimos en algunos puntos con la idea de que ciertas conductas,
como la promocion del consumo como estilo de vida para mitigar lo que Zerzan
llama inquietud colectiva e individual (Zerzan, 2001), es una practica tipica de la

sociedad de mercado. Sin embargo no creemos estar inmersos en un contexto

14 E] fildsofo Gustavo Bueno analiza dicha tendencia de Zerzan y la inserta en la corriente
de pensamiento que inicia Rousseau con la asuncién de la sociedad como causante de
todos los males del hombre: estamos ante otro nostalgico del “buen salvaje”, de la pureza
primigenia idealizada, del hombre natural. En el computo de lo perdido y de lo ganado a
través de los tiempos salimos bastante perjudicados.
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“represivo” generador de sufrimiento de la que habla el autor's, pero si
reconocemos la importancia (nada despreciable) que tiene lo social y lo cultural
en la génesis e interpretacion de los sucesos vitales.

Nos preparan para el ocio, no para el sufrimiento, eso parece estar claro.
Dice A. Ramirez, psicologo clinico que escribe sobre el sufrimiento: “Actualmente,
en nuestros dmbitos cotidianos de clase media occidental acomodada, ensefiamos muy
escasamente a los nifios la capacidad de resistir la dificultad” (Ramirez, 2003: 18). La
actual cultura del ocio no nos “inmuniza” ni mucho menos ante lo inevitable de la
desgracia’c.

Segin un estudio comparativo entre pacientes terminales europeos
(escoceses) y africanos (Keniatas) hecho en 2003 se advirtio que los de Escocia
“sufrian” mads que por el dolor fisico (atenuado por analgésicos potentes) por la
perspectiva de perder la vida y la preparacion ante la muerte, muchas veces
rodeada por la sombra de vivir ese momento en soledad. La enfermedad era vista
como una entidad despersonalizadora por estos sujetos. El sufrimiento fisico
(dolor) era, sin embargo, la principal preocupacion de los africanos, aceptando
mejor su destino y recibiendo la mayor parte de los cuidados de la comunidad (al
contrario que los europeos, que recibian los cuidados de las instituciones
médicas). La importancia de las creencias en el caso africano es crucial para

asumir su destino (Murray, 2003). Creemos que algo se puede aprender: ellos

15 Para este tedrico anarco-ecologista no se puede mitigar el sufrimiento de nuestro tiempo
empefiandose en cambiar al individuo (parece que no ha dado resultado a los psiquiatras
ni a los psicologos), hay que provocar un radical giro social (de nuevo la idea de cambiar
la sociedad, pero ;hacia donde?). Para el autor el sufrimiento es provocado por esa
sociedad que subyuga a los individuos. Luego si la causa generadora de malestar es la
sociedad, es en el seno de ella donde se deben efectuar las modificaciones y no en los
individuos (que para Zerzan parecen ser seres pasivos, esponjas en el mar).

16 Desde la perspectiva de la mayoria de las religiones se ha hecho siempre con el dolor y
el sufrimiento un tratamiento preventivo y curativo. De hecho la mayoria de las corrientes
religiosas basan su filosofias en mitigar la angustia vital del ser humano, ofrecer
respuestas mas o menos coherentes y dotar a esa inevitable sensacion de desamparo de un
sentido que le “quite hierro” y le desposea de la capacidad de bloquear la existencia
consciente.
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necesitan mas analgésicos y nosotros menos soledad, mas acompanamiento y una
perspectiva vital que nos dibuje la muerte como una circunstancia natural.

Pero si analizamos la realidad social de hoy en dia en las economias de
mercado, donde compiten por llamar la atencion de nuestros jovenes las peliculas
de Hollywood, la moda, los saberes tradicionales, la religion, la superabundancia
de informacioén, las nuevas tecnologias y su control, etc. ; da la sensacion de que
es dificil decantarse por un saber que hable de aguantar estoicamente los embates
del destino cuando lo que interesa es el ahora, un ahora que enseguida y sin
darnos cuenta se convierte en un ayer desfasado.

No debe extrafiarnos lo mas minimo que generaciones de jovenes tengan un
marco vital impregnado de matices donde lo ltdico y el ocio tengan un peso
especifico muy importante. En un estudio realizado en Murcia se pone de
manifiesto esa dificultad de asumir una perspectiva ajena a la inmediatez y a la
satisfaccion rapida y sin compromisos en un presente sobrevalorado por los
jovenes. Existe un “cierto rechazo al compromiso” y se respira “presentismo”: “esa
tendencia extendida entre los jovenes que les conduce a enmarcar su vida en el presente al
margen de ideales utdpicos o creencias religiosas” (Guerrero, 2006: 22). Aunque en
principio esta falta de perspectiva no parece mermar, en apariencia, la satisfaccion
que los jovenes manifiestan al hablar de su existencia: “Hasta el momento los datos
que teniamos en nada corroboraron la suposicion que nosotros hicimos sobre el “hastio” o
el “cansancio de la vida”, al contrario, encontramos una satisfaccion general entre los
jévenes con su modo de vida y con todo aquello que habitualmente hacian” (Op. Cit., 29).

Este autor considera, en el contexto de la poblacion juvenil estudiada, que el
perfil del joven actual se orienta hacia el hedonismo, algo en lo que estan de
acuerdo numerosos investigadores sociales. La diversion y el caracter ladico de la
vida, de una vida orientada al consumo de bienes materiales, ofrecen perspectivas
evidentemente mas atrayentes que hablar de sufrimiento y de como afrontar todo
aquello que la vida trae consigo (que no siempre es agradable).

Michel Maffesoli realiza una reflexion positiva sobre el renacimiento actual
del hedonismo como cultura en su obra “De la orgia. Una aproximacion socioldgica”
(Maffesoli, 1996). Reflexion un tanto indulgente si la interpretamos bajo el prisma
critico expuesto en el anterior parrafo. Hedonismo que, desde ciertos puntos de
vista, hace flaco favor a la percepcion del sufrimiento como posible en nuestras

sociedades. No obstante no carecen de valor las palabras del sabio de la Sorbona
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en tanto que considera “el hedonismo uno de los factores esenciales de la vida social que
estd (re)naciendo en las sociedades contempordneas” (Op. Cit., 7). Se entiende que la
superacion del individualismo y el giro de nuestra ensimismada mirada de un
“yo” hacia un “otro” (la anulacion del individuo) pasa por la excitacion que
provoca “la masa” personificada en el efecto ludico y atractivo del espectaculo,
las grandes aglomeraciones deportivas, lo carnavalesco en auge, es decir: lo
orgiastico y lo dionisiaco como factores estructurantes de la sociedad. Si esto es
asi, ;Qué lugar ocupan fendmenos inevitables como la muerte o el sufrimiento?
Para Maffesoli el hedonismo ha dejado de ser patrimonio de una aristocracia para
generalizarse como pulsion irrefrenable que da forma a una nueva manera de
vivir en sociedad: “prdcticas dionisiacas que expresan un deseo de vivir irreprimible que
la domesticacion de las costumbres o el moralismo ya no saben canalizar” (Op. Cit., 8).

No somos quién para quitar razén a Maffesoli; la cultura del sacrificio (si es
que alguna vez existié impoluta) deja ahora paso a una sociedad impregnada por
el motor mas potente y mas irracional que existe: el deseo y la busqueda de placer
como forma de vivir. De nuevo aparece el pensamiento que sustenta nuestro
razonamiento: Nos preparan para el ocio, no para el sufrimiento. Y no es que desde
este discurso nos empefiemos ciegamente en argumentar que el sufrimiento es
algo necesario, no. Entendemos que tiene entidad, presencia, es humano, existe a
pesar de su continua negacion.

El nuevo orden que impera'” es una pugna paraddjica entre la exaltacion de
lo individual y la disolucidn del ser en la masa social. Esto es basico para entender
la disipacién del yo en dicha masa, la justificaciéon de la pluralidad que otorga lo
orgiastico, el elogio del desorden y el caos que significa la preeminencia de lo
social sobre lo individual. Las ideologias virtuistas son criticadas: “para que una
sociedad se reconozca como tal se mnecesitan espacios donde dar rienda suelta a las
pasiones” (Op. Cit., 22), asi como la funcién tiranica de la moral que, segin este
autor, intenta controlar lo incontrolable. La generalizacion actual del placer, lo
ludico, la ociosidad y la resurreccion de valores como el “Carpe Diem” y la ética
del instante son reinterpretadas positivamente por Maffesoli. Resulta muy
interesante la lectura que hace de la cohesion social mediante la preeminencia de

lo dionisiaco en nuestras sociedades.

" La lucha entre lo dionisiaco frente a lo apolineo es un tema capital en la filosofia de
Nietzsche (Vattimo, 2001).
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Desde nuestro punto de vista (y dandole un giro a lo anteriormente
expuesto) resulta apropiado el planteamiento positivo de que ciertamente la
desaparicion del yo y la trascendencia del individuo pasa por reconocerse de
alguna manera en la masa y en el otro. Las virtudes terapéuticas de trascender el
yo son a nuestro juicio uno de los pilares preventivos a la hora de afrontar los
acontecimientos. Albert Einstein en su obra “Mi vision del Mundo” argumenta en
relacion al verdadero valor de un hombre: “Se determina segiin una sola norma: en
qué grado y con qué objetivo se ha liberado de su yo” (Einstein, 2004: 15). Pero
disentimos, en parte, del enfoque maffesoliano y preferimos mantenernos bajo el
prisma de la trascendencia que ofrece el psiquiatra e iniciador de la logoterapia
Victor Frankl, ya que nos parece mds pertinente su aplicacion al manejo del
sufrimiento: “El hombre se caracteriza en primera instancia por su biisqueda de si
mismo. Cuando mas se olvida de si mismo- entregindose a una causa o a otra persona-
mds humano se hace” (Frankl, 1999: 105).

1.5. MERCADO Y DESEO. LA FRUSTRACION DE BUSCAR UN SENTIDO.

De entre las reflexiones vertidas acerca del modelo social en el que nos
desenvolvemos, hemos de destacar la importancia que cobra para nosotros el
hecho de relacionar economia de mercado con falta de sentido. Asi, Anthony
Giddens, expone el resurgir del concepto de anomia’® de Durkheim en autores
contemporaneos como Habermas: “En la sociedad en la que vivimos el crecimiento
econdémico suele ser lo mds importante, pero ésta situacion hace que la vida cotidiana no
tenga sentido. De esta manera, Habermas retoma el concepto Durkheiniano de anomia”
(Guiddens, 1998: 38).

“Lo que no se tiene se quiere y lo que se posee con el tiempo provoca tedio,
cansancio, rutina y aburrimiento” (Ramirez, 2003: 27). El deseo provoca sufrimiento
y el mercado genera deseo. Esta afirmacion es la base de filosofias que, como el
Estoicismo o el Budismo, achacan al pozo sin fondo que es el deseo y el apego
gran parte del malestar que sufren los seres humanos.

Que en la actualidad nos movemos en una sociedad marcada por el juego
del deseo, a nuestro juicio no cabe la menor duda; la gigantesca maquinaria del

mercado se pone en marcha gracias a que nuestras irrefrenables necesidades

'8 Sensacion de falta de objetivos y desesperacién derivada del estilo de vida moderno.
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aumentan sin cortapisas. El valor que se otorga a lo nuevo y la evitacion de lo
imperfecto y de lo viejo asi lo atestiguan. Sin embargo, mientras que el deseo de
pertenencias materiales y de sensaciones placenteras se estimula, el deseo de
significado parece que se frustra y se esconde.

De entre las numerosas fuentes que provocan malestar a nivel existencial
hay que destacar lo que los logoterapeutas denominan “lo trascendente
reprimido”, en referencia a una represion de la religiosidad inconsciente, un
inconsciente espiritual. Esta represion estaria entre las causas directas o indirectas
de innumerables afecciones! que preferimos aglutinar bajo el término de malestar
y englobarian situaciones existenciales de frustracion, inseguridad y vacio. La
trascendencia y la espiritualidad reprimida conducirian a modelos patoldgicos
psiquiatricos tan definidos como la “neurosis compulsiva”, siempre segun el
marco del andlisis existencial de la logoterapia: “En nuestro siglo, una razon
divinizada y una tecnologia megalomaniaca ejercen de estructuras represivas ante las que
se sacrifica el sentimiento religioso” (Frankl, 1999: 92).

(De dodnde procede esa religiosidad inconsciente que en la actualidad se
reprime? Para Frankl es algo personal y no fruto del inconsciente colectivo al que
aludia Jung. Aunque tienen como marco moldes culturales determinados en los
que se gesta la religiosidad personal. Lo personal y su relacién con aquello que lo
trasciende parece que es el quid de la cuestion de lo verdaderamente humano y
de la vivencia del sufrimiento en este contexto. El concepto de autotrascendencia
haria referencia al valor y al sentido principal de la existencia humana que
fundamenta la corriente de la Logoterapia. La buisqueda de significado es lo que
caracteriza en primera instancia al ser humano, no es de ninguna manera la
busqueda de si mismo (parece que éste es el principal error de nuestro tiempo).
La obsesion de nuestros dias pasa por la autorrealizacion no trascendente. Una
persecucion compulsiva de la felicidad que acaba precisamente por frustrar ese
estado. A la sazén dice Ulrich Beck: “Poseidos por el fin de la autorrealizacion, se
arrancan a si mismos de la tierra para averiguar si sus raices estin sanas” (Beck, 1998:
126).

19 Afecciones tratadas por la Psicologia y la Psiquiatria y convertidas en patologias
susceptibles de ser tratadas de forma quimica o psicoterapéutica, en lugar de reconducir a
los individuos a una clarificadora reflexién sobre si su proposito de vida o filosofia vital
concuerda con su praxis (que evoca el conocido dilema Platon o Prozac de un famoso Best
Seller de autoayuda).
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Hoy en dia nos empefiamos en centrar la mirada y los esfuerzos en un “yo”
sin compromisos (cultura narcisista que diria Lipovestky) que parece escindido
del resto, con nexos de union del orden de la libre eleccion, del gusto, del placer y
del mercado, que esconde su sufrimiento o que lo niega, porque socialmente no es
conveniente su expresion. La pena se esconde. No se exterioriza como antes?. El
caracter aparentemente traumadtico y exagerado del luto publico tiene, sin
embargo, un efecto contrario y lo que parece que resulta verdaderamente
traumatico es no vivirlo. Esconderlo. En los momentos de duelo es cuando mas
apoyo de la red social se requiere y paraddjicamente es negado por la estampida
que provoca el tabti de todo aquello que tiene que ver con la muerte, quedando
ésta expulsada de la vida cotidiana y recluida institucionalmente en los hospitales
y residencias , verdaderos santuarios de la muerte (Ariés , 2000).

Para el filsofo Angel Gabilondo ejercitar la proximidad con la muerte no es
algo insano, sino que hay que reconocer e interiorizar que es un hecho inherente a
la vida. El autor hace un recorrido reflexivo a través de la Filosofia y pone de
manifiesto las versiones que sobre el inevitable paso se dan a lo largo de su
historia en un ejercicio de “pensar la muerte”. Deja claro que aceptar la muerte no
significa suprimir el duelo o negar los sentimientos: “Ello no da la espalda al
sufrimiento de la pérdida, ni al imprescindible duelo, ni trata de proclamar una fuerza de
la que carecemos” (Gabilondo, 2003: 9). La asuncién de la muerte como algo
humano depende de nuestro posicionamiento ante el fenémeno (muerte
espantosa, terrible, indiferente o hasta incluso, en ocasiones, deseada al ser
filoséficamente mostrada como liberacion del alma en una lectura platénica y

dualista).

20 Esta cuestion de la ocultacion del luto ha sido magistralmente tratada por el historiador
galo Philippe Ariés en su Historia de la muerte en occidente (Ariés, 2000). La privacion del
luto ritual tiene sus consecuencias en la vivencia posterior del duelo no superado, y se
puede relacionar con la falta de aceptacion del hecho de la muerte del otro. Alteraciones
animicas, depresion y sentimientos de tristeza que se prolongan en el tiempo mas alla de
lo considerado normal son manifestaciones de la progresiva erradicacion del ritual del
luto. Actos como la incineracién, en opinién del autor, son un exponente del deseo de
desembarazarse lo antes posible del muerto, del culto a los cementerios y el peregrinaje
que ello conlleva.



56 JOSE Luis DiAzZ AGEA

Proponemos la vision de un sufrimiento particular, un sufrimiento
contextualizado en la contemporaneidad, inseparable e intimamente
condicionado por la sociedad y la cultura dentro de la que se genera y expresa.
No depende tinicamente de parametros biologicos y, por lo tanto, no se trata solo
de luchar contra el sufrir mediante armas de tipo farmacoldgico. No depende en
exclusiva de una psique mas o menos sensible o con predisposicion a vivir el
padecimiento. Entendemos que otros parametros son también importantes para
su comprension y manejo.

En una lectura constructivista, la experiencia del sufrimiento se condiciona
no solo al individuo, sino que el contexto cultural que le envuelve otorga o reduce
los significados de los que el individuo hace uso. La disponibilidad cultural del
sentido y la utilizacion del mismo en el manejo personal del sufrimiento es un
pilar importante con el que enmarcaremos nuestro proyecto.

Haremos uso de pensamientos y procedimientos de andlisis utilizados por
la corriente iniciada por Victor Frankl, la logoterapia y el analisis existencial. Los
postulados de Berger y Luckmann acerca de las crisis de sentido propias de la
modernidad y la progresiva medicalizacion de la vida cotidiana (desde la
perspectiva de la Antropologia médica) serdn algunas de las bases tedricas sobre
las que funcionaremos, junto con los distintos modelos de la discapacidad
(médico y social).

Utilizaremos términos como Marco existencial para referirnos a aquellas
concepciones, ideologias, creencias, significados, etc. que condicionan la actitud,
la motivacion, la percepcidon de la existencia de los sujetos y que le llevan a
interpretarla otorgdndole sentido (que provienen directa o indirectamente del
marco cultural en el que se desenvuelve el individuo). La importancia de los
modos de existencia es crucial para vivir de forma plena y otorgar un sentido
vital a la experiencia?!. En nuestro contexto buscamos experiencias de sufrimiento
personales, intentando observar sus particularidades en relacion al marco cultural
que definimos como sociedad del ocio (junto con la cara opuesta sin la que no es

operativa, la sociedad del trabajo).

21 Angel Gabilondo, por ejemplo, otorga a esa predisposicién a vivir sin miedo al dolor 0 a
la muerte la categoria de ejercicio espiritual “...que supone una transformacion de nuestra
manera de vivir y le otorga a esa forma belleza. Maravillarse no se reduce a un gesto desconcertado
de sorpresa. Es un ejercicio que compromete toda una actitud y un quehacer, un itinerario
permanente, una experiencia, no simplemente su expresion.”(Gabilondo, 2003: 164).
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Evidentemente los marcos a nuestra disposicion son multiples, o mejor
dicho, el marco tedrico o filosdfico en el que basamos nuestra interpretacion nos
viene dado y también es, en parte, fruto de nuestra elecciéon personal dentro del
amplio abanico de creencias y actitudes ofertadas en el mercado de las ideas en
que estamos inmersos.

En esta aproximacion antropolodgica al sufrimiento humano este punto es
basico; es preciso conocer el contexto personal y vital de los sujetos ademas del
cultural y social en el que se desenvuelven sin enjuiciar a priori si sus marcos de
sentido son validos o no para gestionar situaciones que podrian provocar
sufrimiento. Eso formaria parte de un ulterior andlisis. Por lo tanto, hay que
seleccionar cuidadosamente el enfoque del problema para no caer en
presupuestos y topicos sobre la falta de valores y la cultura del hedonismo como
fuente de todos los males morales de las sociedades de consumo.

No seria legitimo interpretar desde otro conocimiento que no sea el de los
propios actores sociales ya que las conclusiones serian erréneas y, como afirma
Good en referencia a la utilizacion de un marco biomédico para interpretar el
sufrimiento, “Y puede que aiin sea mds importante sefialar -dados los ricos marcos
culturales para concebir el sufrimiento humano en muchas de las sociedades que
estudiamos- que persistir, por norma, en nuestro propio lenguaje acerca de la enfermedad
y del tratamiento nos parezca muy inadecuado” (Good, 2003: 57).

Con lo dicho hasta ahora queda mas o menos argumentado que [a vivencia
de los sujetos se basa en lo que les pasa, lo que saben por lo que se les ha
transmitido, los valores disponibles que tienen a su alcance (que no son pocos y
ni mucho menos homogéneos) y la demanda de sentido que en el conjunto de una
sociedad cada vez mas global esta disponible. Descubrir esas fuentes de sentido
disponibles y determinar cudles son las que utiliza el individuo para asimilar los
sucesos (y que modulan la experiencia de sufrimiento en las personas amputadas)
no es tarea fcil, pero es uno de los motores que impulsaron esta investigacion.

El sentido es, para los socidlogos Berger y Luckmann, una parte de la
conciencia que filtra las vivencias y le otorga propiedades determinando la accion
de los sujetos. El sentido, por lo tanto, no existe de forma independiente, sino que
depende de muchos factores (normativos, personales, etc.). No obstante nos

encontramos con un sentido subjetivo (como los proyectos individuales de
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accion) y un sentido intersubjetivo (referido a las relaciones sociales dentro de las
que se mueve el individuo) (Berger & Luckmann, 2002).

Ese marco existencial que es el sentido se materializa en el proyecto vital
como hemos reflejado anteriormente. En ocasiones ocurre que la crisis de sentido
se manifiesta cuando creemos que hemos errado en el propio proyecto y ya es
demasiado tarde para ponerle remedio (Ramirez, 2003). Puede ocurrir que los
individuos experimenten la desagradable sensacion de despersonalizacion que la
ciencia médica y la Psicologia han catalogado como panico o angustia, una no-
identidad, una falta de autenticidad que se manifiesta fisicamente.

El proposito de vida juega un papel crucial en la asuncion del sufrimiento
como parte integrante del proyecto vital, asi como en la génesis de situaciones
que provocan sensacion de malestar en el ser humano y que la Medicina ha
convertido en patoldgicas y susceptibles de tratamiento biomédico y psicologico.
Para la Escuela de Analisis existencial la frustracion del deseo de significado es en si
misma una fuente de sufrimiento?.

Bauman también concibe al hombre como un ser que busca significado. Lo
que da el rasgo caracteristico de lo propiamente humano es precisamente esa
busqueda de respuestas a preguntas. Dice Bauman: “Los seres humanos somos unos
busca-significados empedernidos. Se podria llegar hasta sefialar la pregunta de ;para qué?
como el rasgo caracteristico de la humanidad” (Bauman, 2006: 140).

Creemos pertinente en este apartado ubicar ideas sobre la sociogénesis del
sufrimiento y las crisis de sentido que parecen acosar de forma insidiosa a las
sociedades occidentales, si bien la crisis de sentido no son algo especificamente
moderno si que llaman la atencién de corrientes filosdficas y psicologicas
(existencialismo, logoterapia, etc.) que junto a la sociologia suponen que en la
actualidad se dan estas crisis de forma diferente, con ciertas particularidades.
Para muchos, al igual que Frankl, el vacio existencial se esta extendiendo y
aumenta por momentos en el seno de las sociedades industrializadas. ;Por qué
ocurre esto?

D. Thumala, en un estudio afin al que proponemos aqui, justifica un
“sufrimiento propio de la modernidad” y distinto de otras épocas, con unas

caracteristicas y unas causas concretas. El recurso principal que tiene el hombre

22 Se llega a hablar incluso de esa frustracién como factor etiologico del suicidio (Frankl,
1999: 107).
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moderno frente al sufrimiento es la evitacion y la supresién del mismo, sin una
reflexion consciente que le otorgue sentido: “El desarrollo de la modernidad bajo
supuestos que reducen la vida a su plano puramente existencial, es un elemento que,
probablemente entre muchos, ha ido dejando de lado la biisqueda de trascendencia o de
sentido. De este modo, la biisqueda del placer y la evitacion del dolor se configuran cada
vez mds como las motivaciones centrales del hombre. El sufrimiento en la modernidad va
perdiendo sentido y el hombre se vuelve cada vez menos tolerante a él, por ello le resulta
tremendamente dificil enfrentarlo cuando es inevitable. EI mayor recurso del hombre
moderno frente al sufrimiento es la evitacion y para eso la modernidad le ofrece miiltiples
formas de anestesia, pero ante su inevitabilidad se queda, muchas veces, sin herramientas
para enfrentarlo” (Thumala; 2002: 42).

Una de las respuestas mas comunes al interrogante de la falta de sentido
actual es que se produce por el desmoronamiento de las tradiciones que
secularmente han trasmitido los valores en el seno de la sociedad®. El declive del
cristianismo y la progresiva secularizacion en Europa se ha relacionado con las
crisis modernas de sentido al perder la religion la capacidad de manejar el marco
vital del individuo, que pasa a ser el libre gestionador de su vida personal
(condenado a ser libre en una lectura existencialista). Dice Guerrero: “Para los
jovenes la religion ha perdido su valor como referente de sentido en la vida (...) ha sufrido
un desgaste en el seno de la propia familia” (Guerrero, 2006: 46). Sin embargo esta
vision (conocida como teoria de la secularizacion en sociologia) no es compartida
completamente por Berger y Luckmann aduciendo que la desclericalizacién no
debe confundirse con la pérdida de religiosidad (véase el caso de EEUU ddnde la
religion tiene actualmente una vitalidad fuera de toda duda). No obstante para
Victor Frankl existe en nuestro dias una represion de la religiosidad inconsciente:
de igual modo que para el psicoandlisis existe una represion de la libido

inconsciente (Frankl, 1999).

2 Argumenta Frankl: “A diferencia de los significados, que son tinicos, los valores son mds o
menos universales en cuanto a que son compartidos por grandes segmentos de la poblacién”... “yo
incluso definiria los valores como los significados universales”. “Como tales, por ello, estin sujetos
a cambios y, mds atin, se ven afectados por el desmoronamiento de las tradiciones al que asistimos
hoy en dia ( este clima cultural , después de todo , se refleja a nivel personal en ese sentimiento de
falta total de sentido, ese vacio interno que yo he descrito como vacio existencial)” (Frankl, 1999:
155).
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La sustitucion de la religion por el humanismo (tal y como lo citan Ros y
Schwart en un estudio sobre valores que trataremos mas adelante) ha traido
consigo una justificacion de la busqueda del placer que era condenada desde el
ambito religioso. El ocio se erige como potente motivacion en la vida de las
personas y ello podria, a nuestro entender, interferir con aquellos marcos de
existencia que otorgan al dolor y al sufrimiento un valor inequivoco de
crecimiento personal.

En su ensayo, Berger y Luckmann, inculpan directamente al pluralismo de
las sociedades occidentales como causa primordial de las crisis de sentido
modernas: “El pluralismo moderno conduce a la relativizacion total de los sistemas de
valores y esquemas de interpretacion” (Berger & Luckmann, 2002: 75) y “El pluralismo
moderno ha socavado el monopolio del que disfrutaban las instituciones religiosas” (Op.
Cit.,, 89). Ahora las Iglesias (como depositos de sentido) compiten en el mercado
del sentido por la captacion de feligreses, pasando a ser parte de las preferencias
de los sujetos.

Asimismo, la falta de ritos de paso, segun estos socidlogos es un sintoma de
una crisis de sentido generalizada causada por la “pluralizacién” de las
sociedades modernas (circunstancia con la que se podria disentir, ya que parece,
mas bien, una interpretacion nostalgica de una realidad social pretérita idealizada
al estilo del Naturalismo del siglo XVIII y XIX, que preconizaba un pasado puro,
mejor al presente, categorizado como corrupto). Creemos que es dificil dar
marcha atrds; como afirma Habermas: “La modernidad ya no puede pedir prestadas a
otras épocas las pautas por las que ha de orientarse” (Habermas, 1997: 113).

Uno de los efectos secundarios de la democracia, la sociedad de consumo, la
globalizacion de la cultura, la libertad de eleccion y en definitiva del pluralismo
moderno son las crisis de sentido. Aquellas instituciones que eran las depositarias
y transmisoras del sentido en la sociedad dejan paso a multitud de opciones de
sentido que no son censuradas y que los individuos toman o dejan a su antojo. Ya
no se sanciona de la misma manera todo aquello que se aleja de la norma. La
imposicion de sentido de antafo no es valida en una sociedad plural.

Sin embargo esta interpretaciéon, aun pareciendo acertada en su
planteamiento, parece que recurre a una idea muy extendida y casi romantica a la
que haciamos alusién hace un momento: la pérdida de una tradiciéon univoca

idealizada que dotaba de sentido a amplios sectores de poblacién que compartian
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una misma vision del mundo y de los acontecimientos. Sin embargo tales
pérdidas no son reales sino que lo que en realidad se ha producido es una
diversificacion en la génesis social del sentido, lo que llevaria a un desconcierto
determinado por la eleccion del mejor marco de significados para la vida del
sujeto. Desconcierto inicial que vendria manifestado por esas crisis de sentido.
Para Guerrero, y segun se desprende del estudio realizado con jovenes, éstos si
que otorgan un sentido a sus vidas, sentido que les viene de referencias
socioculturales como manejo de nuevas tecnologias, consumismo, subjetivismo
personal, mediatizacion de la experiencia personal canalizada por los mass media,
etc. (Guerrero, 2006).

En un estudio realizado en 1995 que lleva por titulo “Jerarquia de valores en
paises de la Europa Occidental: una comparacion transcultural”** se pone de manifiesto
que existen una serie de valores compartidos por una amplia porcién de la
poblacion encuadrada dentro de Occidente y que son distintos al del resto de
paises. Para este estudio comparativo se tuvieron en cuenta exclusivamente los
valores de tipo cultural (ideas socialmente compartidas), obviando los
individuales (metas y motivaciones propios del individuo en el devenir de la vida
diaria).

La maxima prioridad se le otorga a los valores de Compromiso Igualitario
(igualdad, justicia social, responsabilidad y ayuda), Autonomia Intelectual
(procedente de una vision del ser humano como auténomo, independiente y
libre) y Armonia (encajar armoniosamente con la naturaleza y el medio
ambiente). Los valores clasificados como de Jerarquia (poder, autoridad, riqueza,
humildad, etc.) son, sin embargo, poco valorados, junto con los de Conservacion
(los que sirven para mantener el orden social como los relacionados con la
obediencia, acatar la tradicion, autodisciplina y seguridad familiar), mas propios
de sociedades donde la colectividad tiene mas peso especifico que la
individualidad, donde el cambio es rechazado y la conservacion del estado de las
cosas tiene indudable preferencia.

Aungque el estudio y sus resultados podrian tildarse de reduccionistas al
considerar una heterogeneidad de estados bajo el prisma comtn de Occidentales,

que comparten unos valores y prioridades similares, si que cabe resaltar su

24 Realizado por Maria Ros de la Universidad Complutense de Madrid y Shalom H.
Schwartz de la Universidad Hebrea de Jerusalén.
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acierto al constatar el cambio social manifestado también en la migracion de
valores “tradicionales” a valores “nuevos” en consonancia con una tipologia
social tendiente a la autonomia y al individualismo?® y que se aleja de ideas que
impelen a acatar lo impuesto por las normas consuetudinarias (que los autores
interpretan desde la dicotomia individualismo-colectivismo). Dicen los autores en
referencia a la influencia de la secularizacion en el cambio de valores: “La
secularizacion, al reducir la centralidad de las iglesias con su orden jerdrquico en las vidas
de las personas, también puede haber contribuido a reducir la importancia de los valores de
jerarquia en la cultura general” (Ros, 1995: 82).

Entonces ;Los valores transmitidos antafio no son igualmente pertinentes
hoy dia? ;O quizas lo que ocurre es que se pasa de unos significados impuestos
por las instituciones que monopolizaban el sentido (Iglesias, Estados, etc.) a unos
significados que se pueden seleccionar de una amplia gama de posibilidades? El
problema estaria en la diversidad y sobre todo en el conflicto de enfoques que se
generan simultdneamente en la vida de los sujetos.

Si los anuncios de la tele ofrecen una vision de la vida como espacio de
consumo igualdndolo a placer, en la escuela se transmiten valores que no son
refrendados en la familia, los lugares de ocio presentan su particular
reconstruccion de la realidad, en el cine se afirman como validas situaciones
absolutamente contradictorias, las politicas ofrecen las normas de actuacién social
en continua evolucion y los espacios religiosos difunden marcos de sentido que
podrian entrar en conflicto con los dogmas que promueve la ciencia, los sujetos
sociales o bien no tienen mas remedio que adoptar una especie de eclecticismo de
sentidos o elegir el mas valido para sus vidas de entre “el acervo de experiencia
disponible en el contexto social” ( Berger & Luckmann, 2002: 34). Las instituciones
que presionaban al individuo para acatar un sentido culturalmente determinado
funcionan de otra manera. Los nifios se enculturan en un marco social con
multiples opciones de sentido no compartidas por todos los sujetos que
conforman la sociedad en general. La pluralidad cultural es un hecho en nuestras

sociedades y lejos de desaparecer, el sentido se agrupa en comunidades de

% Es necesario puntualizar que la asociacion occidental-individualismo no esta tan clara a
la luz que arrojan los resultados de este estudio, donde los valores de compromiso
igualitario tienen gran peso (compromiso igualitario con los demas, pero desde una
individualidad sin presiones de jerarquias férreamente inamovibles).
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“significados” que, como reservas de sentido, funcionan de forma independiente
dotando a los sujetos de un marco para su experiencia vital?.

El problema de las crisis de sentido como generadoras de sufrimiento no es
tanto que no existan valores compartidos por todos los sujetos, sino que el
individuo disocia su filosofia de vida de su practica vital. Cuando estas dos
regiones entran en conflicto y no existe concordancia entre sentido (comunidades
de sentido) y praxis (comunidades de vida) pueden desencadenarse estas crisis
existenciales. Luego la solidez y la importancia que en la vida del individuo tenga
su marco de sentido vital es basica para afrontar los problemas derivados de una
incoherencia entre lo que se piensa y lo que se hace, “entre lo que se es y lo que se
deberia ser”.

Por lo tanto, no es de extrafiar que la propia estructura social sea la causa
principal de que se produzcan las crisis vitales tanto subjetivas como
intersubjetivas (los esquemas vitales no compartidos por todos y las discordancias
entre objetivos y resultados; o sea, lo que se espera de uno y lo que realmente se
consigue). Lo verdaderamente desesperanzador de las ideas de Berger y
Luckmann es que de la sociogénesis de sufrimiento (del sufrimiento sociogénico)
no se escapa ninguna de las sociedades de consumo de la actualidad. Solo las
sociedades arcaicas y premodernas, en las que su sistema de valores era tnico,
conocido y aceptado por todos, eran inmunes a este mal (de nuevo nos
encontramos con una especie de idealizacion de un pasado “natural” al modo en
que lo describia el naturalismo propio de Rousseau). Para Berger y Luckmann
(2002) en una sociedad esclavista no existian crisis de sentido porque cada cual
tenia asumido su papel en la historia y en el mundo, un papel que no estaba
sujeto a la reflexion. ;Es posible que no se produjesen dichas crisis? Lo dudamos.
Ese modelo de sociedad con unos valores compartidos ;Era menos proclive al
sufrimiento existencial por el mero hecho de compartir una visién univoca, e

impuesta coercitivamente, de la realidad?

% Para Ros y Schwart los procesos que han llevado a Europa Occidental a experimentar el
cambio de valores son fundamentalmente cuatro: la emergencia de las democracias
sociales (coincidiendo con lo dicho hasta ahora sobre las ideas de Berger y Luckmann), la
revolucion postindustrial, la secularizaciéon y la construccion de una identidad
supranacional europea. La persecucién del Estado del Bienestar como modelo da pie a
que el compromiso igualitario tenga tanto peso en la jerarquia de valores en Occidente.
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Como critica a las ideas anteriormente expuestas entendemos que mas que
un problema, la multiplicidad de sentidos que hay presentes en el “mercado”,
podrian resultar ser una oportunidad de encontrar cudl es el que se adectia mas a
las necesidades de los sujetos. Lo que hay no es producto de un fracaso o
destruccion de la “anterior” sino de una variedad de “significados vitales”
construida como “recursos culturales” que los individuos tienen a su disposicion
en el mercado de las ideas y que la reflexion consciente puede llevar a adoptar
como propios, marcos vitales originados en otros contextos culturales y que
pueden dar un buen resultado en la gestion vital.

La problematizacion del pluralismo se realiza en base a la nocion de la
“pérdida” en lugar de hacer una interpretacion en términos de “ganancia”. No
obstante, esa pérdida de “lo dado por supuesto” que ocupa la totalidad del capitulo
cuarto de Modernidad, Pluralismo y crisis de sentido, hace referencia a una idea sobre
la que han abundado otros autores contemporaneos como Ulrich Beck.

Aparecen reflexiones criticas como: “Por tanto, a los individuos les asalta a
menudo la duda de si acaso no deberian haber vivido su vida de una manera
absolutamente distinta a como lo han hecho hasta ahora”, y “la mayoria de la gente se
siente insequra y perdida en un mundo confuso” (Berger & Luckmann, 2002: 80).
Nocién que hace referencia a una eterna busqueda de sentido en un maremagno
de ideas que entrafa cierto pesimismo y que en cierto modo comparte Beck
cuando dice: “En pos de la Autorrealizacion los seres humanos hacen turismo por todos
los rincones de la tierra, rompen los mejores matrimonios y entran rapidamente en nuevas
relaciones, se hacen reciclar, ayunan, corren, pasan de un grupo de terapia a otro...”
(Beck, 1998: 126).

Nociones que contrastan con la opiniéon sobre la construccion de la
personalidad expresada por Foucault en Saber y verdad, donde viene a impulsar la
idea de una construccion personal y libre de un yo, que no nos viene
dado:”Debemos construirnos a nosotros mismos, fabricarnos, ordenarnos, como una obra
de arte” (Foucault, 1991: 194) y mas tarde: “...La formacién y el desarrollo de una
prdctica del yo que tiene como objetivo el construirse a uno mismo en tanto obrero de la
belleza de su propia vida” ( Op. Cit., 234).

La pérdida de una referencia clara y univoca en la interpretacion de la
existencia de los individuos es un hecho que aceptamos y que es consecuencia de

una sobrecarga de nociones e informaciones acerca del mundo en el que vivimos,
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en muchos casos contrapuestas, y que dejan a la persona desprovista de un marco
existencial claro. ;Quién nos dice qué es lo correcto y lo incorrecto si precisamente
se han perdido unas referencias claras al respecto? La cuestion es de dificil
solucidn. Asistimos a una pérdida de las directrices dadas, mucho mas faciles de
seguir que reconstruir reflexivamente otras nuevas con los elementos que nos
ofrece la cultura en sentido amplio.

(Es por tanto el sentido una moneda de cambio? ;Es el sentido un
instrumento monopolizado por las instituciones (como depositos sociales de
sentido) para ejercer el poder y la dominacion sobre los sujetos? El sentido, no
cabe duda, se ha impuesto en el pasado y se estd imponiendo subrepticiamente en
el presente. Es una constante en las sociedades. Lo que ocurre es que ahora
pertenece a las esferas privadas o a lo que los socidlogos definen como “Reservas
privadas de la existencia individual” (Berger & Luckmann, 2002: 56) donde se pone
de manifiesto que la generalizacion de una misma forma de vision e
interpretacion no es posible dentro de la heterogeneidad que define un modelo
social moderno constituido por multitud de comunidades de sentido (religiosas,
laborales, ideoldgicas, de ocio...), casi auténomas, que resguardan a sus
individuos de posibles crisis de sentido y que les transmiten los recursos
culturales necesarios para gestionar el sufrimiento, entre otras cuestiones.

Son islas de sentido (como las de indole religiosa), que pueden proteger al
individuo de sufrir las mencionadas crisis existenciales. Si navegamos a la deriva
en un mundo desprovisto de sentido jEs conveniente atracar en una de estas
islas? ;Qué proporcionan? Segun los autores citados estas “Islas” ofrecerian
modelos probados a los que la gente recurre para orientar su conducta lejos de los
vaivenes del pluralismo (entendido éste como una especie de libertad opresiva,
en tanto que obliga a los sujetos a cuestionarse su existencia de continuo).

Las nuevas esferas de transmisiéon del sentido (psicoterapeutas,
funcionarios, cursos, TV, libros de autoayuda, etc.) van arrinconando a las
antiguas (Redes familiares e Iglesias) ya que aglutinan numerosos sentidos en una
especie de sincretismo para competir en el mercado legitimado estatalmente. El
maximo exponente de estas nuevas esferas son los psicologos y la Medicina
institucionalizada (la terapia oficialmente legitimada). Se pasa de un monopolio
del sentido (religioso) al monopolio ejercido por una ciencia médica que controla

cada vez mas aspectos de la realidad social. El sentido religioso pasa de ser
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publico a un ambito del significado “privado”, pero las instituciones religiosas no
pierden su capacidad de ofrecer una fuente importante de sentido para los
sujetos, y por ende, una funcion social de importancia.

De entre las soluciones que se entrevén aparecen posiciones extremas, que
hay que evitar si no se quiere caer en el relativismo postmoderno ni en posiciones
fundamentalistas, que intentan rescatar a toda costa valores antiguos. Son
precisamente las instituciones intermedias las que pueden funcionar como
amortiguadoras de esas crisis existenciales y dotar de sentido las vidas de los
sujetos que se enfrentan al dia a dia.

Cambiar el pluralismo es imposible, y de ello son conscientes también los
que lo han propuesto como gen causante del desconcierto moderno. No hay mas
remedio que reconciliarse con la diversidad, apoyando las fuentes de sentido
intermedias (intermedias en el sentido de que funcionan a caballo entre el
individuo y la sociedad): “Solo si las instituciones intermedias garantizan que los
patrones subjetivos de experiencia y accion de los individuos contribuyen a la negociacion
y objetivacion social del sentido, los individuos no se sentirdn como completos extrafios en
el mundo moderno...” (Op. Cit., 125).

Es decir, las instituciones intermedias que manejan el sentido no deben
encerrarse en si mismas, sino abrirse para que el sentido que positivamente
ofrecen a sus comunidades sea objetivado socialmente y no entre en absoluta
competencia con los valores que circulan en el mercado. Realmente parece una
solucidn dificil pero apela a la “negociacién” y cémo no, al didlogo, tan asumido

como solucion en nuestro marco actual (politico y social).
1.6. DOTAR DE SIGNIFICADO AL SUFRIMIENTO: EL QUID DE LA CUESTION.

Para el antropdlogo David le Breton el dolor estd condicionado al
significado que se le confiera. Las diferencias socioculturales a la hora de vivir
como dolorosas las situaciones vitales negativas poseen sensibles diferencias
atendiendo a criterios religiosos, sociales, culturales, y en definitiva simbolicos.
No es lo mismo que un adolescente se perfore la piel voluntariamente para lucir
un piercing, lo que le otorga al dolor una trascendencia social, o que el mismo
joven se someta a un procedimiento médico doloroso como puede ser una

inyeccién. Ambas situaciones seran vividas de forma muy distinta.
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Volvemos a argumentar la expresion del dolor y el sufrimiento como si
fueran imagenes de situaciones vitales culturalmente moduladas. Refiriéndose al
dolor dice Le Breton: “si permanece bajo el control moral o si es superado, ensancha la
mirada del hombre, le recuerda el precio de la existencia, el sabor del instante que pasa.
Todo depende del significado que el hombre le confiera” (Le Breton, 1999: 19). El
sufrimiento, entendido de este modo, se corresponderia con el significado que las
personas le otorgan al dolor, o dicho de otro modo, toda situaciéon dolorosa remite
a un significado concreto establecido por parametros que trascienden lo
meramente bioldgico.

Dice Garcia Ganan (filosofo) al respecto de la diferencia entre dolor y

7

sufrimiento: “...aunque relacionados, no son conceptos sinénimos. El dolor es una
experiencia sensorial desagradable asociada con el dafio de un tejido del cuerpo. EI
sufrimiento es distrés, la afliccion que puede envolver todas las dimensiones de la persona
humana. Una persona con dolor puede sufrir, pero una persona sin dolor también puede
sufrir” (Garcia, 2003: 122). Quizads el gran error de la biomedicina, y lo
argumentaremos apropiadamente mas adelante, ha sido expropiar a los sujetos
de su dolor, del contexto en el que se manifiesta y de los significados culturales
que le rodean.

Transformar situaciones traumaticas de la existencia humana en algo
positivo es el principal empefio de muchas corrientes de pensamiento. Parece que
poseer un sistema de valores adecuado nos provee de herramientas para afrontar
las vivencias dificiles. Se trata de dar un significado al sufrimiento. Aqui surgen
cuestiones interesantes ;Por qué tiene que esconderse el sufrimiento? ;Es el
sufrimiento el nuevo tabu de nuestra época? La logoterapia tiene una respuesta:
“Ahora la victima de la represion no es el Eros sino el Logos” (Frankl, 1999: 169) y
precisamente fundamenta su metodologia en liberar ese deseo de significado que
se encuentra reprimido, ayudando a la persona a encontrar un significado en su
vida.

Cuando se dota de sentido a la experiencia el individuo se consuela y la
desesperacion merma. La eficacia terapéutica de resignificar el dolor (otorgarle
sentido) es el objeto de estudio de algunos antropdlogos de la Medicina que se
adentran en los factores socioculturales del sufrimiento. Existen relaciones cada

vez mas evidentes entre las explicaciones claras sobre la enfermedad por parte de
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los profesionales sanitarios y el mejor afrontamiento por parte de los pacientes
que sufren de procesos dolorosos?.

El dolor como ente socialmente determinado, tiene caracteristicas variables
segun las interpretaciones de las que beba. Un ejemplo paradigmatico lo
constituyen los dolores del parto y como se viven dependiendo de la significacion
del acto y del modelo médico que opere en el contexto en el que se desarrolle. En
nuestra cultura aparece casi cdmo un acto quirdrgico e instrumentalizado,
producto de la patologizacion del embarazo®, que progresivamente va
eliminando las connotaciones culturales del momento y refuerzan el miedo a
“parir con dolor”, una forma de sufrimiento que estaba casi exenta del estigma de
hoy en dia y que respondia a parametros culturalmente constituidos.

Para Le Breton el dolor supone una forma de desestructuracion de la
identidad. Una despersonalizacion que los recursos culturales (sobre todo los de
indole moral) tratan de evitar. Es necesario resignificar el sufrir para que la
persona no se vea paralizada en su recorrido vital. Convenimos con este autor en
que el valor que actualmente se le otorga al dolor no da cabida a asumirlo: “la
creciente opinion de que todo dolor es imitil y conviene desembarazarse de él sin
demoras...” (Le Breton, 1999: 30) contrasta con la entereza con la que en el pasado
se toleraban condiciones de vida y de trabajo que conllevaban grandes dosis de
dolor sin llegar a experimentar aparentemente un espectacular sufrimiento.

Los periodos vitales que traen inevitablemente consigo la aparicion de esa
manifestacion de lo imperfecto que es el dolor y la decadencia (como es el caso de
la vejez o la muerte) se disimulan para amortiguar el efecto despersonalizador de
sabernos finitos, débiles y mortales de necesidad. El uso del cuerpo que se hace en
nuestras sociedades, como vehiculo de tal empresa, viene a afianzar la idea de la
eterna juventud o de la inmortalidad, o de la salud depositada en los avances de

la ciencia.

" Ejemplos que indicarian “la eficacia terapéutica del establecimiento de relaciones de
intersubjetividad, comunicacion, y expresividad para resignificar aquello que solamente puede ser
entendido como contextual y relacionalmente construido. El dolor, pues, debe reconvertirse en el
sufrimiento (sociosubjetivo) si de verdad queremos atender a su eficaz tratamiento y cuidado”
(Otegui, 2000: 242).

% O como sefala Otegui “operaciones que apuntan hacia la alienacion del cuerpo de la mujer...”
(Op. Cit., 245).
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1.7. SOBRE LOS RECURSOS PARA COMPRENDER EL SUFRIMIENTO.

(Carecemos de recursos culturales y personales para asistirnos en nuestro
propio sufrimiento? ;O es la falta de esos recursos lo que precisamente genera
malestar? Para Roqué “la postura generalizada en la sociedad actual, de pretender evitar
o rechazar el dolor a toda costa, incapacita paraddjicamente al hombre para padecerlo (...)
queda sin recursos para hacerle frente, se convierte en fuente de frustraciones existenciales
y aumenta con ello el sufrimiento” (Roqué, 2006: 129).

En el estudio anteriormente citado sobre juventud y sentido de la vida se
expone uno de los principales problemas a los que se enfrentan las nuevas

4

generaciones: la falta de recursos. “...uno de los puntos débiles que mencionan los
jovenes es su reducida capacidad para afrontar problemas, por la falta de recursos
personales y no tanto por la ausencia de ayudas externas (amigos y familia)” (Guerrero,
2006: 32).

Afirmaba Carl Jung que gran parte de sus pacientes no sufrian debido a una
patologia definible clinicamente, sino a la falta de sentido y de propdsito en sus
vidas. Existen multitud de recursos descritos por la Psicologia que hacen pensar
que el principal responsable de experimentar sufrimiento es el individuo que lo
padece, puesto que tales recursos son de indole personal e individual (del orden
de las motivaciones, ideas, actitudes ante la vida, control de los pensamientos,
etc.). Esto es una consecuencia del llamado psicologismo. Sobre las consecuencias
y distorsiones provocadas por una vision psicologica del ser humano
abundaremos mas tarde, pero ahora centrémonos en algunas de las respuestas
que se dan desde la Psicologia como soluciones, es decir, aquellas que inciden
sobre las actitudes y habilidades que el individuo debe tomar en consideracién
para afrontar y mitigar el sufrimiento.

Las emociones son el sustrato principal, particularmente las negativas, que
hace de su control la premisa principal de los psicologos a la hora de proponer
estrategias al respecto del sufrimiento y su erradicacion. Ello junto con la no
despreciable aportacion de la quimica a base de compuestos que alteran la
vivencia de las emociones relajando en unos casos y estimulando, en otros,
nuestro sistema nervioso (considerado como el modulador de las emociones que
experimenta el sujeto). Se afirma, desde la Psicologia clinica, que el sufrimiento se

estd controlando, eliminando o mitigando como problema gracias a los avances
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de la ciencia médica y psicoldgica (Ramirez, 2003). No obstante, hay que admitir
que la farmacologia y la psicoterapia han actuado de forma eficaz en el control de
los sintomas y han aplacado aquellas conductas socialmente desviadas e
indeseables. Aunque los beneficios de la Medicina cientifica para mitigar el dolor
fisico y los sintomas de las enfermedades mentales son patentes e indiscutibles,
habria que plantearse si ha trabajado algo por hacernos fuertes ante el
sufrimiento, o si por el contrario ha contribuido a generar individuos
dependientes de los servicios sanitarios, hipersensibles, débiles y desprotegidos
frente a la adversidad.

Las criticas a la idea de “progreso todopoderoso” y “Ciencia omnipotente”
no tardan en aparecer en escena; para Ivan Illich (con su vision un tanto radical),
la Medicina moderna ha monopolizado el tratamiento del dolor, creando sujetos
dependientes de la quimica empleada por el médico para tratar de erradicarlo y
desproveyendo al mismo tiempo del contexto cultural y social en el que se inserta
el padecimiento fisico (Illich, 1975). Nos movemos en una sociedad que vende la
idea implicita de que siempre existen soluciones positivas (Ramirez, 2003). Esto,
en términos de sufrimiento, hace un flaco favor al que padece, y le dificulta la
aceptacion de las cuestiones dolorosas que no se pueden resolver; no todo tiene
solucion. Resolver los conflictos seria la principal actitud a tomar, para
posteriormente, si se evidencia que no existe solucién alguna, pasar a la fase de
aceptacion (con actitudes casi estoicas como la entereza y el esfuerzo personal).
Esta paraddjica forma de lucha (la no lucha), esta herramienta que Amado
Ramirez considera insustituible cuando abordamos la problematica del
sufrimiento, es el pilar basico de los recursos para afrontarlo, y es también la
ultima y tinica opcion que en ocasiones se posee: la aceptacion, no ofreciendo una
fatil resistencia a los acontecimientos inevitables.

Como técnicas de resistencia ante el sufrimiento se proponen recursos como
el temple, para conseguir dilatar en el tiempo la respuesta a una situacién que
conllevaria una tension importante, es decir, se trata de una forma de autocontrol
que busca el cese de la impulsividad instintiva como respuesta ante la
adversidad. Es la “capacidad de no responder de inmediato a nada” (Ramirez, 2003:
17). Cuestion que culturalmente va desapareciendo, puesto que la actitud
mayoritaria en nuestro medio es la de paliar inmediatamente y sin demora el

minimo asomo de dolor y sufrimiento, lo que como contrapartida trae consigo
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que generaciones de jovenes se enculturen en sociedades donde el sufrimiento se
esconde.

Podemos mencionar otros recursos descritos por psicdlogos clinicos como el
aludido Ramirez, que otorgan importancia a la naturalidad, el sentido comtn y la
compasion, que junto a la anteriormente citada aceptacidon, conforman el cuerpo
de las actitudes validas para evitar que el sufrir se sobredimensione y se revista
de culpa, queja y otras emociones negativas que pueden acompanarlo®.

Estas actitudes de afrontamiento chocan con este patrén social actual,
caracterizado por un valor en alza: la competitividad, pretende hacernos creer
que se puede sacar mucho invirtiendo poco, generando desconfianza como
enfermedad social. Sobre la desconfianza, el miedo y la inseguridad en las
sociedades modernas, el socidlogo polaco Zygmunt Bauman nos ilustra con una
nueva perspectiva; es en la sociedad de consumo donde se asienta una mina de
oro: el miedo al otro (Bauman, 2006). La seguridad se convierte en una obsesion y
el miedo en una adiccion, lo que no deja de resultar paraddjico si tenemos en
cuenta que estamos hablando de una las sociedades mas seguras que han
existido. Y precisamente uno de los miedos que nos somete con mas fuerza es el
miedo al sufrimiento (otra paradoja en una sociedad medicalizada). Para Bauman,
ese miedo a sufrir constituye por si mismo un tipo de sufrimiento que azota a los
que vivimos inmersos en este modelo social.

Bauman llega a calificar el miedo como “el mds molesto y doloroso tipo de
sufrimiento” (Op. Cit., 142); parafraseando a Freud enumera las tres causas que
intervienen en la génesis del sufrimiento humano: el origen natural (estamos
limitados por naturaleza y eso no es dificil de aceptar), nuestra fragilidad corporal
(somos mortales y débiles y eso no se puede erradicar) y el sufrimiento originado
por las relaciones entre los seres humanos: el origen social (contra el que parece
que la aceptacion como recurso es mucho mas dificil).

Es impensable eliminar de raiz todos los tipos de sufrimiento, aunque si que
es posible mitigarlo. El problema aparece cuando las relaciones con un “otro”
constituyen un riesgo y generan un miedo a sufrir que reclama mas seguridad y
proteccién. En la sociogénesis del sufrimiento intervienen diversos factores, uno

de los que menciona Bauman (y de ahi su originalidad) es el miedo y la

% Para este autor, se trata de un problema de indole educacional y de enculturacién: “No
hemos sido entrenados para resistir” afirma con rotundidad (Ramirez, 2003: 23).
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consecuencia légica que es la busqueda de proteccion contra un enemigo invisible
y potencialmente dafino: “la inseguridad moderna no procede de una escasez de
proteccion, sino de una falta de perspectiva (ombre portée) en un universo social que se ha
organizado en base a la interminable biisqueda de la seguridad” (Op. Cit., 143).

La sospecha se instituye como un valor en alza que genera inseguridad y
rechazo hacia la confianza y fiabilidad de los seres humanos. Como un
endemismo de la modernidad, la desconfianza en el otro forma parte de las
consecuencias del individualismo moderno (aqui coinciden Castel y Bauman)
como por ejemplo en la “sobrevaloracion del individuo liberado de las limitaciones
impuestas por una densa estructura de relaciones sociales”, 1o que otorgaria ciertas
ventajas como la autosuperacion personal o por la “fragilidad y vulnerabilidad sin
precedentes del individuo carente de la proteccion que le garantizaba anteriormente esa
densa estructura de relaciones sociales” (Op. Cit., 144).

Esta desproteccion del individuo se traduce en miedo, y por ende en
sufrimiento. La gestion del miedo no es s6lo competencia del individuo sino que
también es asumida por el Estado moderno, que lo va anteponiendo a cuestiones
como la distribucién equitativa de la riqueza (pilar tedrico del Estado del
Bienestar). Sobre este tema Robert Castel ha apuntado una modernidad muy
parecida a la sociedad del riesgo descrita por Ulrich Beck con el principio de
incertidumbre (deseo de seguridad que se ve continuamente frustrado) como
gobernante de muchos de nuestros actos (Castel, 2004).

Pero no solo las cuestiones de indole social, como la tan criticada
modernidad, son generadoras de alguna forma de sufrimiento. La cuestion de
cdmo el individuo interpreta la realidad en la que estd inmerso constituye uno de
los pilares basicos para conocer por qué sufrimos. La cuestiéon de la libertad (o de
la falta de) es crucial en la forma de vivenciar los acontecimientos. Dice Ramirez:
“..gran parte de muchos sufrimientos humanos, son percepciones de limitacion e
impotencia (...)”. Sufrimiento que sdlo puede paliarse mediante actitudes como el
coraje o la aceptacion (Ramirez, 2003: 33).

De nuevo aparecen como respuestas al sufrimiento actitudes de “no rechazo” al
mismo; la rebeldia ante el sufrimiento no hace sino acrecentarlo, segin extraemos
de las ensenanzas que la Filosofia e incluso la Psicologia que aqui citamos

promueven. La resistencia a los hechos infortunados implica la asuncién de los
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mismos como inevitables. En ocasiones la tinica salida que se tiene es aceptar la

finitud y la debilidad como caracteristicas propiamente humanas.

1.8. EL SUFRIMIENTO MEDICALIZADO.

“Al mantenerse en un enfoque organicista estricto y convencional, mirando las
hojas procedentes de los exdmenes y no el rostro del hombre que sufre, el médico, sin

saberlo, contribuye a cristalizar con creces su dolor” (Le Breton, 1999: 56).

Para Garcia Ganan, filosofo y psicologo, la Medicina ha perdido el norte al
priorizar la lucha contra la muerte en lugar de aliviar el sufrimiento (la que
deberia ser la principal prioridad de esta disciplina). Asimismo califica la
Medicina como una ciencia “despersonalizada” (Garcia, 2003: 108). Esta critica no es
nueva y se remonta en el tiempo desde los origenes de una profesion en la que se
entremezclan objetivos asistenciales y humanitarios con matices politicos,
economicos, juegos de poder, dominacion, hegemonia y control social.

El punto de vista cultural de los padecimientos ha sido obviado
tradicionalmente por la ciencia médica para ser estudiado por los antropdlogos
que hacian sus etnografias entre sociedades consideradas “primitivas”, con sus
magias y sus rituales. La Medicina se ha ocupado de lo bioldgico, lo cientifico, lo
racional y, por ende, dotado de mayor dosis de “realidad”: Creencia versus Ciencia.
No es infrecuente que ante el dolor experimentado por un paciente el profesional
sanitario sentencie: “Es imposible que tal patologia le provoque tanto dolor”.

Podemos catalogar el sufrimiento como un fendmeno social que estd
influenciado directamente por los discursos que sobre él se elaboran desde
diferentes dmbitos; siendo uno de los mas significativos el gestado desde la
profesion biomédica que niega otros saberes que son deslegitimados (Medicinas
populares) y que, como afirma Byron Good, se tildan de creencias en contraste con
la Medicina que se basa en saberes (Good, 2003). Las formas de sufrimiento, segun
Kleinman son organizadas como categorias burocraticas y objetos de intervencion
técnica, la Medicina ha convertido la experiencia personal de la enfermedad en
patofisiologia y la pobreza en “formas ilegitimas e ilegales de experiencia de bienestar”
(Otegui, 2000: 237).

La experiencia del padecimiento es vivida, en parte, bajo el prisma de las

definiciones que sobre dolor y sufrimiento propone la ciencia en nuestras
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sociedades. Los discursos de la biomedicina (para la mayoria de los antropo6logos)
son determinantes a la hora de servir de marco de nuestra experiencia a la hora de
enfermar. Pero el conjunto de significados que rodea al hecho del padecimiento
no se agota en las propuestas biomédicas, y son precisamente las construcciones
culturales del sufrimiento las que la Medicina ha dado de lado sistematicamente®.

Aunque la preeminencia estructural y jerdrquica de la Medicina
institucionalizada sea mucho mayor en nuestras sociedades, eso no quita que
otras formas de tratar la enfermedad estén presentes y se desarrollen a la par que
los saberes biomédicos, entrelazandose, coexistiendo. Se despojan de legitimidad
ciertos saberes populares que, sin embargo, siguen utilizdndose en la préctica
diaria y cotidiana de los sujetos que se enfrentan a situaciones generadoras de
sufrimiento. El uso y control social de la enfermedad conlleva que se maneje la
misma desde posiciones o estamentos que obtienen poder gracias a los saberes
legitimados que poseen. No es de extranar que una de las estrategias de control
social mas importantes sea la practica médica. Para Menéndez esto no es algo
propio y exclusivo de nuestras sociedades actuales, sino que se trata de un
fendmeno que se ha dado en una gran diversidad de culturas a lo largo de la
historia.

Tal y como argumenta Marie José Devillard no hay que olvidar que el saber
médico también es una construccion, al igual que el saber popular, con sus
connotaciones historicas y sociales. Cabe destacar, en relaciéon con ambos saberes,
que mientras la enfermedad se caracteriza por ser polisémica, la interpretacion
que hace de la misma la Biomedicina es monosémica (Devillard, 1990). El discurso
de unos y otros, médicos y profanos, sobre la enfermedad y su vivencia no
tendria que ser incompatible, sino complementario. La medicalizacion de la vida
cotidiana trae consigo una “lenta y creciente desposesion del profano de su capacidad de
construir la enfermedad, y de paulatina tendencia a ampliar cada vez mds el dominio de
competencia de la biomedicina” (Op. Cit., 82).

% Dice Eduardo Menéndez en relacién con los significados que se le otorgan socialmente
a los padecimientos: “Los padecimientos constituyen, en consecuencia, uno de los principales ejes
de construccion de significados colectivos, que pueden ser referidos al proceso especifico, o a otros
procesos respecto de los cuales los padecimientos son expresion significativa. La moda reciente de
considerar el cincer, el alcoholismo y ultimamente el SIDA como metdforas de la sociedad no debe
ser trivializada, pese a la trivialidad de algunos andlisis” (Menéndez, 1994: 72).



UNIDAD TEMATICA I.- CONTEXTUALIZACION Y MARCO TEORICO 75

El discurso biomédico se fundamenta en una vision cartesiana del ser
humano, con categorias dicotomicas de forma que el cuerpo queda expuesto
como una entidad independiente, desposeida de contexto, para poder
fundamentar un método cientifico que opere de forma objetiva sobre un cuerpo-
maquina. Esta actitud ha sido criticada desde la Antropologia médica
argumentando que un modelo médico basado en la concepcidon
biologica/psicoldgica del ser humano oculta y desluce el caracter social del
sufrimiento: “Al construir un objeto que se articula en torno a la visualizacién del
padecimiento de forma ahistérica y psicosomatica la biomedicina abandona las
explicaciones en términos de causalidades y construcciones socioculturales”. (Otegui,
2000: 239). Asimismo se puede argumentar que la hegemonia de la ciencia médica
ha priorizado aspectos como el curar frente al cuidar (una hegemonia que se pone
de manifiesto al comparar profesiones que conviven bajo el marco biomédico
pero que tienen diferente orientacion y una dispar consideracion jerarquica y de
subordinacién).

Otra cuestion que se puede anadir viene de la mano de la justificacion de la
preeminencia del dolor frente a la percepcidon subjetiva del mismo (sufrimiento).
Para la Medicina el dolor se cuantifica (existen escalas a tal efecto), pero, ;como se
mide el sufrimiento? Para el sujeto su dolor es su enfermedad y desde la
biomedicina no es mas que un signo de otro problema distinto que solo ella
puede aclarar mediante métodos de diagnostico. Esto da pie a que la forma de
tratar los padecimientos se universalicen obviando los contextos socioculturales y
personales.

El modelo que opera de forma hegemonica en nuestras sociedades parece
que no estd tan comodamente asentado, se cuestiona dando paso a nuevas
concepciones, practicas y saberes que los usuarios demandan. Argumenta
Menéndez: “La crisis del modelo médico hegeménico, el surgimiento de nuevos “estilos
de wvida”, las modificaciones en los comportamientos cotidianos generados por el
incremento de los padecimientos crdnico-degenerativos, etcétera, condujeron desde la
década de los arios sesenta al cuestionamiento de la biomedicina y a la recuperacion de una
serie de concepciones y prdcticas “curativas”, que parcialmente ponen en duda, no sélo la
eficacia sino la ideologia de la Medicina denominada cientifica” (Menéndez, 1994: 79).

La visién biomédica de la enfermedad contrasta con apuntes irreverentes

hacia la génesis de las enfermedades que surgen también desde autores
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procedentes de la propia cultura médica. Nos referimos a teorias propuestas en
libros ya clasicos como La enfermedad como camino, de Thorwald Dethlefsen y
Riidiger Dahlke. Segun estos autores, que se desligan radicalmente de los
presupuestos de la ciencia, las enfermedades no tienen una causa externa y
natural (idea que es la base epistemoldgica de la biomedicina) sino que la
enfermedad es una manifestacion de la vida psiquica del individuo y su
interpretacion pasa por descubrir qué conflictos vitales tiene el sujeto que le
abocan a padecer un determinado mal.

La enfermedad se equipara a un lenguaje que hay que saber interpretar, es
un lenguaje que el cuerpo expresa para dar a entender que algo no funciona en la
conciencia del sujeto. Esta interpretacion otorga al individuo la total
responsabilidad en aquello que le ocurre, sin llegar a considerar las patologias
como psicosomaticas sino como manifestaciones simbolicas o epifenémenos
externos de un problema de indole espiritual o desorden en la psique. Un ejemplo
clasico es la interpretacion de las alergias como manifestacion de una agresividad
o un miedo (la alergia al polen supondria un miedo sexual). El modo en que
popularmente se verbaliza todo lo relacionado con la enfermedad se tiene en
cuenta como indicadores validos de lo que le ocurre al que sufre.

Sean o no acertados estos planteamientos, lo verdaderamente valioso es que
existe una reformulacion de un problema y un enfoque que tiene en cuenta
aspectos no exclusivamente biologicos (pero que, en nuestra opinion, da excesiva
preponderancia a los procesos mentales). La cuestion es que cada dia aparecen
nuevas pruebas que apoyan la relacion entre la vivencia de la enfermedad, las
formas en que el individuo la interpreta y la afronta, y el proceso de curacion (se
ha llegado a relacionar el optimismo con la mayor eficacia del sistema
inmunitario).

La medicalizacion del sufrimiento, que es el tema que nos ocupa en este
apartado, es uno mas de los procesos de control que en la vida cotidiana de las
sociedades modernas se da por parte de la asociacion Medicina-estado. Desde que
en los afios setenta del siglo XX saltaran a la palestra de la critica médica obras
como Némesis Médica de Ivan Illich, se han sucedido no pocas voces
denunciando el progreso imparable de la patologizacion y la normativizacion de

cuestiones cotidianas o etapas vitales como el embarazo, la crianza de los hijos, la
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vejez o la muerte (vista por la Medicina como un fracaso terapéutico mas que
como un suceso natural).

Galvez Toro, enfermero y antropologo, argumenta: “...Ia sociedad se ha hecho
dependiente del sistema médico. Todas las personas acuden al médico necesariamente:
nuestro sistema normativo y de control somete al individuo a un programa de obligado
cumplimiento que nadie se puede saltar. Asi, las mujeres dan a luz en el hospital, donde
comienza la vida de nuestra sociedad-entre médicos-; luego llevan a sus hijos al médico
para los controles del nifio sano y las vacunaciones periodicas- programa que se prolonga
hasta la adolescencia-; entretanto se pasan los afios y envejecemos, lo que nos convierte en
enfermos crénicos( ...) hasta que finalmente nos llevan al hospital a morir en paz —y
rodeados de médicos que certifican, como ya hicieron con el nacimiento, nuestra muerte-.”
(Galvez, 2002: 22).

Esta vision de una sociedad manejada por batas blancas, un tanto exagerada
en su planteamiento, aparece como la manifestacion del malestar de una parte
del propio sistema médico, que observa impavido cdmo el ser creado se le escapa
de las manos y toma autonomia propia. ;Ddonde esta el limite entre la necesidad
de salud y el control de los individuos? ;Qué valor le otorgamos a la prevencion
de la salud? ;Depende esta intencion medicalizadora del manejo por parte de la
ciencia médica del concepto de verdad?

Arguye Foucault: “...In verdad no estd fuera del poder, ni carece de poder (...)
Cada sociedad posee su régimen de verdad (...) el estatuto de quienes se encargan de decir
qué es lo que funciona como verdadero.” (Foucault, 1999: 53). El manejo de los saberes
meédicos y su asimilacion a verdades (no a creencias como puede ser el caso de las
ideologias o las religiones) confiere a los estamentos médicos la supremacia moral
para erigirse como controladores y moduladores de muchos de los &mbitos de la
vida humana.

La Medicina como institucion de control social ha sido descrita sagazmente
por Foucault. Segun este pensador, la nocion de control e intervencion autoritaria
van aparejadas a la historia de la Medicina en tanto que garante de la higiene
publica: la ciudad como un objeto de medicalizacion, y “El médico se asienta sobre
las distintas instancias de poder” (Op. Cit., 337) a partir de los siglos XVIII y XIX.
Foucault recoge también el pensamiento de Illich y lo ensalza, haciéndose
participe de las observaciones que otorgan a la Medicina la etiqueta de “perjudica

seriamente la salud” o como expresa en la introduccién de Némesis Médica el
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propio lllich: “La Medicina institucionalizada ha llegado a ser una grave amenaza para
la salud” (Illich, 1975). Critica ésta que parece exagerada y que procuramos no
seguir al pie de la letra, sin perder de vista que, en esencia, la idea de
omnipotencia atribuida a la Medicina es también un producto cultural, un
constructo. Los seres humanos seguimos sufriendo, seguimos padeciendo y
seguimos muriendo, a pesar de la Medicina. Hay que ampliar el campo de vision
y abrirse a otros saberes, a otras formas de entender la enfermedad y sobre todo,
de tratar a la persona que sufre.

Estamos hablando de medicalizacion. Aclaremos el término. Se entiende
por medicalizacidon aquella redefiniciéon de fendmenos que antes eran propios de
otras disciplinas no médicas. Es decir, se trata de un proceso por el cual la
Medicina moderna se expande abarcando procesos que le eran ajenos (Marquez,
2003). Estos nuevos campos que captaron la atencion de la Medicina se refieren a
procesos vitales como aquellos que tienen que ver con la mujer y su reconversion
en patologias tratables, a saber: la menopausia, la menstruacion, el embarazo y el
parto. También son objeto ciclos por los que necesariamente tenemos que pasar
todos los seres humanos: vejez, infelicidad, el final de la vida, momentos de
soledad, asi como también son patologizadas las eventuales problematicas
sociales como el desempleo, los fendmenos migratorios, etc.

Sin embargo, a la par que se medicalizan otros dmbitos, también se
considera al sufrimiento como algo patoldgico e innecesario, algo antinatural e
incomprensible. Dice Illich: “Es un sintoma de tal yatrogénesis el hecho de que el
término "sufrimiento” se haya vuelto casi inutil para designar una repuesta humana
realista porque evoca supersticion, sadomasoquismo o la condescendencia del rico hacia la
suerte del pobre. La Medicina profesionalmente organizada ha llegado a funcionar como
una empresa moral dominante que publicita la expansion industrial como una guerra
contra todo sufrimiento. Por ello ha socavado la capacidad de los individuos para enfrentar
su realidad, para expresar sus propios valores y para aceptar cosas inevitables y a menudo
irremediables como el dolor y la invalidez, el envejecimiento y la muerte.” (Illich,
1975:50).

La medicalizacion puede adoptar tres grandes modos, que son: Caracterizar
como patologicos algunos procesos (ya comentados en el anterior parrafo),
reclamar para la ciencia médica la eficacia del tratamiento de tales patologias y la

exclusion o marginacion de otras alternativas de tratar con las nuevas situaciones
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patologicas (Marquez, 2003). No han faltado voces que alerten de los efectos de
una sociedad medicalizada, como hemos visto anteriormente. La critica proviene
de diferentes ambitos, incluso desde la propia ciencia médica que en ocasiones
reconoce que clasificar los problemas de la gente como patologias traeria consigo
una mayor dependencia de los servicios sanitarios y una percepcion de falta de
salud incrementada. El sufrimiento, como forma de respuesta a los desérdenes de
la existencia y al dolor, creceria, en lugar de menguar. No olvidemos que
cualquiera pasa a ocupar el rol de “enfermo” o de “paciente” en numerosas
ocasiones a lo largo de su vida y por las mas variadas razones?!.

(Todas las situaciones que generan sufrimiento son enfermedades? ;Lo
seria el perder el puesto de trabajo? Parece que si genera en la persona
sentimientos considerados dentro del espectro del sufrir serian susceptibles de
tratamiento médico y/o psicologico y le pondriamos la etiqueta de Duelo no
superado. ;Hasta qué punto la Medicina, y también la Psicologia, se han apropiado
del humano sufrir y de su gestion? El ejemplo paradigmatico lo tenemos en la
sustitucion del apoyo psicoldgico que antafio ofrecian oficiantes religiosos y que
ahora se sustituye por el psicologo, principal garante de la estabilidad emocional
en las grandes catastrofes a las que asistimos como espectadores todos los dias
por television.

No solo los procesos vitales estan siendo patologizados, sino que también lo
esta la propia salud. El hecho de estar sano conlleva que corremos el riesgo de no
estarlo. Paraddjicamente los cuidados del sano para no caer enfermo son también
objeto de apropiacion médica. Complejos vitaminicos, estilo de vida, ejercicio,
hébitos saludables, prevencion mediante medicamentos en diferentes etapas de la
vida nos convierten en unos perfectos enfermos sanos. “El riesgo ha pasado a ser
considerado una enfermedad prevalente (...) Los farmacos preventivos son un negocio en
alza.” (Op. Cit., 48).

%' Basandose en una publicacién del British Medical Journal, Mérquez y Meneu

“

argumentan:
de que sus habitantes se consideren enfermos” (Marquez, 2003: 47).

...cuanto mds gasta una sociedad en asistencia sanitaria, mayor es la probabilidad
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1.9. FILOSOFIA PRACTICA. RESPUESTAS Y SENTIDO.

La Filosofia se asienta desde sus origenes en la sabiduria del vivir y también
del morir. Secularmente ha tenido un caracter practico y aplicado que se ha
perdido, segun Cavallé, en un mar de interpretaciones elitistas. Las personas
corrientes solo obtienen los beneficios de las citas filosoficas puntuales a
propdsito de cuestiones vitales (Cavallé, 2005). Dice Gabilondo: “Y, si la Filosofia
puede considerarse una preparacion, es en tanto que nos enseiia a corresponder a ese
proceder de la naturaleza, esto es, a vivir, de tal modo que, en definitiva, si hemos sabido
vivir firme y tranquilamente, sabremos morir igual. Tal es la razon por la que el aprender
a morir forma parte del aprender a vivir y por el que puede en efecto considerarse <<toda la
vida de los fildsofos como una meditacion sobre la muerte>>" (Gabilondo, 2003: 41).

Huyendo de las nomenclaturas patoldgicas que etiquetan las dificultades
vitales aparece en escena un antiguo conocimiento que parece que cobra fuerza en
nuestras sociedades: el consejo filosofico. Esta practica viene de la mano de
asociaciones de licenciados en Filosofia que prestan sus servicios a las personas
que sufren, las que tienen dilemas personales, crisis existenciales o simplemente
para que, desde un marco de pensamiento y reflexion, sean conscientes de su
situacidon y busquen el mejor camino para resolver sus conflictos segun la filosofia
de vida que les enmarque.

Esta renovada préctica filosofica se puso en funcionamiento en 1981 por
Gerd B. Achenbach (filésofo aleman) que inicia con éxito las primeras consultas
de ésta indole (Domingo, 2005: 6). Sin embargo la llegada de ésta experiencia no
es conocida por el gran publico hasta la publicacion de “best sellers” de
autoayuda del tipo “Maés Platén y menos prozac” y “Preguntale a Platon” del
norteamericano Lou Marinoff, libros en los que se muestran algunos ejemplos de
asesoramientos de indole filosdfica que resultan efectivos para que los propios
individuos resuelvan sus conflictos de forma reflexiva, con unas ideas que
provengan de si mismos y no del terapeuta (circunstancia, por otro lado,
caracteristica de otras disciplinas de indole biomédica).

Esta teoria del asesoramiento filoséfico se fundamenta en que muchas de las
consideradas enfermedades de nuestro tiempo que causan un malestar como la
apatia, el aburrimiento, la desgana, ansiedad, tristeza, falta de iniciativa para
acometer empresas, déficit de sentido en nuestra vida o incoherencias entre lo

que se piensa y lo que se hace, se producen directamente influenciadas por el
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modo en que se interpreta la realidad®. Estas ideas casan con el hilo argumental
de lo dicho hasta ahora: filosofia vital, marco vital, valores, busqueda de sentido y
significado por un lado y praxis vital y estilo de vida por el otro. Cémo
interactian los dos campos tiene mucho que ver con la génesis e interpretacion
del fendmeno humano del sufrir.

Segun Monica Cavallé, presidenta de ASEPRAF, nuestras insatisfacciones
provienen de las limitaciones en nuestra filosofia de vida y en las erréneas
nociones acerca de “quiénes somos y cémo debemos vivir, contradicciones entre nuestras
creencias, conflictos de valores, ideas acriticamente asumidas, etcétera.” (Cavallé, 2005:
18). No se trata, por tanto, de diagnosticar y tratar un padecimiento (y eso es lo
verdaderamente valioso de este método) sino que los esquemas tipicos de la
biomedicina (binomio salud-enfermedad) se trascienden para echar mano de uno
de los mas antiguos recursos culturales que se han puesto al servicio del hombre
para su propio beneficio: la Filosofia practica.

Se toma de nuevo el condcete a ti mismo que cobra sentido en un método
basado en el didlogo no dirigido y simétrico entre asesor e individuo que busca
respuestas. Este método se basa, como se podria intuir, en la mayéutica socratica
(ayudar en el “parto” de las ideas del que consulta).

En este contexto se retoma la Filosofia como un valor terapéutico, como
recurso cultural para mitigar el sufrimiento; una Filosofia que habria perdido esta
connotacion fruto del academicismo y de la competencia de las ideas. Cavallé
afirma que no sdlo nuestra tradicion filosdfica occidental se ha gestado con un
caracter practico y terapéutico, sino que otras formas de pensamiento filosofico
hunden sus raices en la reflexién practica sobre el fendmeno del sufrimiento
humano (Cavallé, 2005)3%.

Lo esencial es rescatar la Filosofia como arma y herramienta valida para
interpretar la realidad de aquéllos que estan sufriendo innecesariamente a causa

de una idea errénea sobre si mismos o sobre el medio social que les envuelve.

% Tal y como lo expresa Julian Domingo, uno de estos asesores y vicepresidente de
ASEPRAF (Asociacién Espafiola para la Practica Filosofica): “Aunque el ritmo demasiado
acelerado de la vida moderna no nos deja el tiempo y el sosiego necesarios para practicar una
reflexion serena y rigurosa sobre lo que nos pasa ni sobre el fundamento de nuestras convicciones,
expectativas y esperanzas, tal reflexidn deberia ser una compariera inseparable...” (Domingo,
2005: 6).

% Tal es el caso de las ensefianzas del Budismo que expondremos mas adelante.
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Para la corriente del asesoramiento filosdfico el sufrimiento humano es el mismo
hace dos mil quinientos afios que hoy, en todos los lugares. Suena a
reduccionismo, pero queremos interpretar que lo basico, lo esencial, el
fundamento del desasosiego existencial es, en parte, producto de una vision
sesgada de la realidad.

Cuando una situacion interna que provoca sufrimiento deja de etiquetarse
como patologica (tal seria el caso de una crisis existencial al modo en que Frankl
las define), la persona experimenta un alivio sanador por el mero hecho de
considerar de otro modo el fendmeno, de interpretar la situaciéon como una
posibilidad de autoconocimiento, de crecimiento, en lugar de ser catalogada como
una mas dentro del cajon de sastre de las enfermedades mentales de indole banal,
tratadas por la Psicologia (Cavallé, 2005).

El reconocimiento que esta corriente de fildsofos practicos hace a la
importancia de la filosofia de vida personal es de un valor asombroso. La vision del
mundo, junto con el propdsito de vida (el sentido ultimo que diria Frankl)
determina la interpretacion y la ejecucion de nuestros actos. Esa conciencia
ideal que Freud denomind superego y que Victor Frankl lleva mas alla
posicionando esa conciencia en un plano mds trascendente, es la que
podria entrar en conflicto con las nociones vitales acriticamente asumidas
en una época con tintes de inmediatez, sobrecarga de informacidn,
satisfaccion rdpida y carente de reflexion, tal y como se ha catalogado a
nuestra época desde numerosos foros dentro de las Ciencias Sociales.

Se considera, desde la practica filosdfica, que nuestras ideas, aquéllas que
conforman las filosofias de vida que nos rigen, estan con frecuencia errébneamente
configuradas ya que no han sido aprehendidas como fruto de la reflexion y la
critica, sino que se han asumido irreflexivamente (Cavallé, 2005). Esto, si bien es
cierto, nos da que pensar. Evidentemente, en el proceso del aprendizaje, es
practicamente imposible reflexionar acerca de todas y cada una de las nociones
que nos ensefan y que aprendemos, la descarga de ese lastre la asume la cultura y

las fuentes que dotan de sentido a nuestras conductas (véanse las fuentes y
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depdsitos de sentido que Berger y Luckmann refieren en su trabajo Modernidad,
pluralismo y crisis de sentido).>*

Igual que se peca de irreflexivos en un extremo, existe el extremo contrario,
un exceso de conciencia, lo que se conoce como “hiperreflexion” (un pensar
demasiado) y que impediria al individuo dar un paso sin reflexionar antes. La
corriente logoterapéutica alude a esta hiperreflexion (Frankl, 1999) y se propone
una técnica que se denomina precisamente desreflexion, lo que significa aceptar
lo que viene y no se puede cambiar sin acudir a la resignacion (aceptacion y
resignacion tienen distintas connotaciones en este contexto; la primera asume la
posibilidad del cambio, la segunda no resuelve el problema sino que deja al
individuo como esclavo de su forma de pensar).

Nos preguntamos si una excesiva atencién a lo que nos pasa, a lo que
pensamos, a lo que hacemos es tan contraproducente y tan generadora de
malestar (sufrimiento) como la falta de reflexion a la que aluden los fildsofos del
Asesoramiento. Para algunos psicélogos esta hiperreflexion supone una auténtica
plaga en nuestra sociedad actual ya que conduce a lo que se denomina “Angustia
cognitiva”, una “preocupacion excesiva o rumiaciones, que de no evitarse derivard en lo
obsesivo” (Ramirez, 2003: 16).

Otra de las cuestiones que merece la pena destacar de este método es que la
consulta filosdfica se desarrolla en un espacio cuyo principal elemento terapéutico
es el didlogo respetuoso, libre, neutral, confidencial, no catalogador, sin juicios de
valor, tolerante e imparcial por parte del asesor, que ayuda al consultante a
arrojar luz sobre su situacion, buscando su propia solucion al problema (Cavallé,
2005).

En cierto modo, no deja de ser una critica a la manera en que se ha tratado
por parte de la Psicologia clinica y la Psiquiatria a determinadas formas de
sufrimiento cuyo origen no es bioldgico ni patoldgico, sino que proviene de otros

contextos en los que no sélo el propio individuo es el responsable principal, lo

3 Serfa una ardua tarea hacer que un joven de 16 anos reflexione de forma critica sobre
todas las ideas que provienen de los medios de comunicacién o de sus amigos, o de la
escuela o de sus padres, porque para reflexionar correctamente es necesario poseer una
serie de elementos de juicio y un bagaje vital y un dominio de la realidad, que , a nuestro
juicio, es poco operativo a la hora de procesar la gran cantidad de informaciones que
absorbemos en el proceso de crecimiento personal y de enculturacion.
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que se denomina wvariables psicoldgicas individuales (Domingo, 2005: 8) que no
pueden ser las tinicas que expliquen la condicién humana. Las variables sociales y
culturales son fundamentales y creemos que determinantes en la génesis del
sufrimiento humano ya que son las que enmarcan la filosofia de vida de los
individuos, que escogen dentro de las posibilidades que le ofrece su marco de
enculturacion (un marco, por cierto, cada vez mas amplio y complejo).

El arma principal de la biomedicina es el diagnostico que, desde el punto de
vista de la Practica filosdfica, puede condicionar el propio comportamiento de los
individuos al sentirse catalogados como patologicos®. Por lo tanto se huye de las
clasificaciones de normalidad y anormalidad que tanto han dado que hablar
acerca de las cuestiones del poder médico basado precisamente en la potestad de
aplicar dichas categorias desde una institucion avalada por los poderes publicos.
Presentada asi, esta “nueva” forma de ayuda cumple todos los requisitos para ser
mas humana que los métodos de consulta y recursos hasta ahora utilizados para
buscar un por qué a la cuestion del sufrimiento humano y que desde la
Antropologia han sido tan criticados por la descontextualizacion de los sujetos.
En la consulta el asesor filosofico no parece tener una posicion estructuralmente
superior al consultante, se evitan formulas de consejo paternalistas y la persona es
considerada como agente y no paciente. De igual modo no se busca la curacion
como finalidad, ya que de lo que se trata no es de tratar una enfermedad, sino de
provocar una mayor conciencia del individuo sobre su situacién personal.

Es la busqueda de la realidad lo que motivard al consultante, y es el
consejero quién le ayudard a desbrozar el camino hacia la verdad de su situacion.
Segun Cavallé realizacion personal y respeto por la realidad son dos caras de la
misma moneda, y critica una sociedad actual que, en sus palabras, “entroniza la
mentira” (Cavallé, 2005: 89).

De nuevo aparece en escena un modelo social con caracteristicas negativas
que alude a la corrupcion de un conjunto de valores que generan en si mismos
malestar al ser humano. La sociogénesis del sufrir versus la responsabilidad del
individuo en ese proceso se pone de manifiesto. ;Tiene la persona, que vive

imbuida en unos valores erréneos que la sociedad promueve y exhibe, que estar

% “El diagnéstico tiene, ademds, el peligro de identificar a la persona con sus conflictos, de definirla
en funcion de ellos, de interpretarlos como caracteristicas intrinsecas a su persona” (Cavallé, 2005:
83)
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nadando contra corriente para no caer en la trampa que su propio medio social le
pone? La mentira como norma es algo que tiene los peores efectos posibles sobre
el ser humano que sufre: “alimenta individuos temerosos y astutos que creen que han
de manipular las situaciones, a los demds y a si mismos para conseguir lo que anhelan”
(Op. Cit., 90).

El valor positivo del Asesoramiento Filosofico no se ensombrece por sus
lagunas, que creemos posee. La estructura corporativa e institucional de la
asociacion que se protege del intrusismo, al igual que las criticadas Medicina y
Psicologia, con normas que justifican que soélo un filésofo acreditado posee la
legitimidad para ejercer de asesor vital, da pie a pensar que esta nueva forma de
tratar el sufrimiento humano viene precisamente a parcelarlo y a apropiarse de
aquel que otras disciplinas habian menospreciado. Lamentablemente las
disciplinas humanisticas tienen pocas salidas a nivel profesional, y la Filosofia no
es ajena a la escasez de caminos para ejercer fuera de la docencia. Es
comprensible, por tanto, que se pretenda blindar una ocasion para dar a la
filosofia una oportunidad practica y a todas luces, beneficiosa para todos. No
obstante creemos que ese celo y esas particularidades que facultan sdlo a estos
profesionales con Licenciatura en Filosofia dan pie a pensar a que ellos pueden no
haber dejado atrés los presupuestos de las instituciones médicas con relacion a la
triada salud-enfermedad-atencién. Aunque con diferencias importantes con la
Psicologia, las sesiones se realizan en una consulta en la que los roles enfermo-

sanador (uno sabe, el otro padece) son, a nuestro juicio, dificilmente evitables.

1.10. LA ESCATOLOGIA DEL SUFRIMIENTO.

El hecho de otorgar un sentido moral al dolor, al sufrimiento o a la
imperfeccién, como ocurre y ha ocurrido a lo largo de la historia de la
humanidad, da muestra de que estamos ante otra construccion social que se
manifiesta en un contexto determinado ayudando al hombre a enfrentarse, a no
estar solo, a vivir con menos miedo los embates del destino. Los sistemas
religiosos han integrado el sufrimiento del hombre dentro de sus cosmologias,
han servido como explicacion y han gestionado el dolor y el sufrimiento.

En la filosofia cristiana aparece el dolor que es “ese sentimiento que se resiste a

la division” (Agustin, 1951: 509). Es aquello que nos resiste a aceptar la separacion
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lo que deberia estar unido (la muerte, la despedida, el duelo, son prueba de
divisiones). La tristeza y la melancolia son los sentimientos ante la division
consumada y el dolor corporeamente encarnado hace patente en la conciencia la
unidad del ser humano como sustancia indivisible, revelandose contra una
disgregacion. El dolor para la teologia judeocristiana deviene de la separacién y la
ruptura del vinculo primigenio entre lo divino y lo humano, simbolizado por la
expulsion de Adan y Eva del paraiso, para enfrentarse a la responsabilidad, la
autoconciencia, la libertad y como no, el sufrimiento (fruto de la desobediencia y
la ruptura de la norma divina, el pecado).

El paradigma biblico de sufrimiento es, junto con la pasiéon y muerte de
Cristo en el Nuevo Testamento, la historia de Job. “La historia de Job opone la
confianza a la aplastante soledad experimentada por el ser humano doliente. La altura de
Dios no estd a la del entendimiento humano, pero no significa el abandono o el caos de su
creacion. ...Mediante la prueba infligida, Dios templa el alma de Job, aunque este iltimo
sea un hombre recto y piadoso. Pero precisamente en esto reside la dimension ejemplar del
libro de Job: ofrecer a cada creyente un sentido y una linea de conducta ante lo inexorable.
Sélo puede asumirse el dolor considerdndolo una experiencia personal que tiene un
sentido” (Le Breton, 1999: 104).

Esta es, en esencia, la concepcion religiosa que fundamento en occidente la
teologia cristiana respecto a la asuncion del dolor como parte del ritual redimidor
que es vivir (ahi entra la funciéon de Cristo como primer martir del cristianismo,
para reparar el dafo hecho, para volver a unir lo que estaba separado). La
esperanza del hombre es eliminar el dolor, y esto lo consigue cuando se puede
transformar en alegria (es la visién cristiana del sufrimiento transformado,
reconvertido). Afirma Le Bretén que en nuestros dias el catolicismo asume que el
dolor no tiene que ser tolerado existiendo remedio médico, ni aboga a favor de la
austeridad de soportarlo como prueba de fe, pero si que admite que la experiencia
del sufrimiento posee un particular valor (Le Breton, 1999).

Otro de los cultos que ha aportado elementos de sentido para afrontar la
adversidad es el Islam, desde cuya doctrina se insiste en que todo aquello que
sucede al hombre es decision de Dios y debe acatarse con resignacion®. Si Dios ha
querido que el hombre sufra, no se puede resistir al destino por El fijado. Junto

% La palabra “Muslim” significa “uno que se somete” e implica la completa sumisién a la
voluntad de Dios.
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con el cristianismo y el judaismo (religiones todas ellas del libro) comparte con
matices la creencia en el paraiso que aguarda a los hombres tras la muerte, que es
un paso obligado para alcanzar la gloria. Esta nocion salvifica es, sin duda, la
mejor arma que poseen estas creencias para afrontar de la mejor manera posible la
pérdida de la vida y el sufrimiento terrenal.

De todos los ambitos religioso-espirituales emanan formulas para asumir lo
inevitable del dolor y el sufrimiento, procurando incluso metamorfosearlo en una
via de superacion personal. En la tradicion oriental, el sufrimiento y su gobierno y
control sustentan gran parte de sus metafisicas (budismo, hinduismo, etc.)
orientadas a la liberacidon de todo mal por un proceso personal en interaccién con
el cosmos. La principal finalidad del budismo es superar y eliminar el sufrimiento
mediante el dominio de la conciencia (Ferrater, 2005). El abordaje del conflicto
humano con su dolor es extraordinariamente rico y manifiesto en este sistema
filosdfico-religioso, no en vano las cuatro verdades sagradas de Buda resumen la
actitud del hombre ante el sufrimiento existencial:

1) La vida es sufrimiento y dolencia; nacimiento, enfermedad, muerte, carencia de lo que se
desea y posesion de lo que no se desea tienen un nombre comziin: el dolor.

2) La causa del sufrimiento es la sed de existir, el perpetuo renacer y la eterna rueda del
ser.

3) Sdlo la cesacion del sufrimiento, o extincion completa de esa sed, puede producir la
salvacion.

4) Hay un camino para salvarse (un camino que tiene ocho estadios: conocimiento recto,
intencion recta, habla recta, conducta recta, vida recta, esfuerzo recto, pensamiento recto y
concentracion recta) (Ferrater, 2005: 443).

Pero no solamente se agota el problema existencial del sentido del
sufrimiento humano desde una perspectiva religiosa. Ya hemos visto que la
Filosofia ofrece multitud de planteamientos y soluciones que pueden hacer
reflexionar y tomar actitudes vitales que refuercen la capacidad para mirar cara a
cara a la adversidad. Diversas son las concepciones y las formas de abordar la
cuestion ética como eleccion de la conducta digna que lleve al hombre a obrar
bien, como forma de mitigar la angustia existencial y el sufrimiento personal o
general.

El pensamiento socratico, por ejemplo, sienta unas bases éticas sdlidas para

asumir el destino. Socrates llega a sacrificar incluso su vida por un ideal ético
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cuyo centro es el concepto de Virtud; virtud que se alcanza por medio del
conocimiento del bien (quien obra mal es porque desconoce el bien) y cuya
maxima expresion también es el autodominio (Ayllon, 2001).

El problema del autocontrol también es motivo de reflexion platdnica.
Platon orienta la solucion de los problemas fundamentales mediante una
conducta que supere nuestra constitutiva animalidad¥. Entre las virtudes que
destaca Platon estd la capacidad de sacrificio, la fortaleza de animo (andria).

Para la ética eudemonica de Aristoteles la busqueda del bien (la felicidad) y
la evitaciéon del mal (como puede ser el dolor) son los motores de la accion
humana, accién que debe estar regida por principios fundamentales que el
estagirita resume en las cuatro virtudes (prudencia, justicia, fortaleza y
templanza) concebidas como habitos para la conquista libre del propio yo
(virtudes conseguidas en relaciéon a un término medio no generalizable ni
universal, sino relativo a cada persona). Aunque si alguna corriente filosofica
posee verdadero poder de fundamentar una resistencia (casi fanatica) al dolor y al
sufrimiento esa es el estoicismo. El desprecio por el placer, la riqueza y el
bienestar sustentan una forma de pensamiento que antepone la ética a la fisica y
la 16gica. Dicha ética es eminentemente practica proponiendo una vida “conforme
a la naturaleza” aceptando el destino inexorable, siendo los hombres actores de
“un drama escrito por Dios”. La indiferencia que se propone frente al placer y el
dolor viene dada por la liberacion frente a las pasiones en un alarde de radical
autosuficiencia.

Aunque la espiritualidad sea una de las posibilidades para hacer frente a los
embates del destino, existen otras formas de responder a un comportamiento que
haga sentir al hombre en paz consigo mismo y con la sociedad, que le sirva de
guia sin tener que recurrir a preceptos de tipo religioso. La ética normativa
Kantiana es buena prueba de ello. El imperativo categoérico como “deber” exige
un orden moral y racional que puede hacerse casi objetivo (razén practica): “Obra
de tal manera que tu norma de conducta pueda erigirse en norma de conducta

universal”.

¥ Ejemplificado en el mito del carro alado, dénde el auriga debe controlar las fuerzas
antagdnicas de la pasion y la razon representadas por un caballo negro y otro blanco que
tiran en direcciones contrarias
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Pero es la Filosofia de Arthur Schopenhauer la que se centra en el
sufrimiento (se ha tildado de pesimista su pensamiento, que en ocasiones es un
calco de las filosofias orientales como Budismo o Hinduismo). La vida es
sufrimiento. El sufrimiento sin sentido y la utopia en su anhelo de disolucién son
las caras de una misma moneda. No se puede soslayar la imperfeccion, la
fragilidad, la vulnerabilidad. Si, como decia Schopenhauer, la vida es sufrimiento,
éste estd presente en nuestro cuerpo, de facto o en potencia, amenazante,
omnipresente. Para este fildsofo tenemos un conocimiento de nuestro cuerpo. Un
conocimiento interno (desde dentro), directo y no representacional que lo
distingue del conocimiento del resto del universo al cual sdlo podemos acceder
como representacion a través de los sentidos (desde fuera). El cuerpo experimenta
esa energia, ese apego por el mundo y por las cosas, ese anhelo que no es
susceptible de satisfaccion. La voluntad. El cuerpo es voluntad, es algo presente
en la naturaleza. Es un principio vital: “En mi doctrina, lo eterno e indestructible en el
hombre, lo que forma en él el principio de vida, no es el alma, sino que es, sirviéndonos de
una expresion quimica, el radical del alma, la voluntad” (Schopenhauer, 2003: 7).

Precisamente la voluntad que experimenta ansiosamente el cuerpo es lo que
genera el sufrimiento. No viene ya de fuera. No es una contingencia. La semilla
estd en nuestro cuerpo y es ineludible (Mélich, 2008). La causa del sufrimiento,
por tanto, no seria externa. Esta en nosotros, por eso es tan dificil de asumir. Por
esa insistencia precisamente se ha etiquetado a Schopenhauer con el pesimismo,
con la poca posibilidad que tenemos los seres humanos de ser felices.

Las razones por las que sufrimos, segin Schopenhauer, son aquellas
relacionadas con la existencia misma (voluntad y el deseo de existencia) y la
conciencia de no existencia (esto es la muerte). Sufrimos porque sabemos que
vamos a morir. Porque, como afirma Mélich, se presenta la conciencia de que la
inexistencia de este mundo es tan posible como su existencia. Todo es pero podria
no ser. Y no solamente la posibilidad de la no existencia propia, sino también la
compasion hacia la desgracia del otro genera sufrimiento (Mélich, 2008). También
sufrimos en el momento en que necesitamos no percibir la existencia, esto es el
aburrimiento. La necesidad de matar el tiempo responde a la tendencia a liberarnos
de la existencia, a no percibirla. Son momentos donde el sufrimiento aflora con

menor intensidad.
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(No hay lugar para la felicidad? Schopenhauer, en el arte de ser feliz
(Schopenhauer, 2000), expone su doctrina (poco tenida en cuenta precisamente
por el peso de su filosofia de la vida, considerada como pesimismo metafisico) de
lo que considera un cierto acercamiento a la felicidad, esto es, algo inalcanzable.
El sufrimiento no se puede erradicar. Hay que relacionarse con él. S6lo mirando el
sufrimiento cara a cara podria surgir una significativa dosis de serenidad. Esto es
lo maximo a lo que podriamos aspirar. Ciertamente suena dificil de digerir para
un modelo de vida (el actual) que promueve la salud del cuerpo, el placer y el
consumo de bienes como medios para alcanzar la felicidad. Afirmar que se puede
llegar al estado de felicidad completa y permanente (idea a todas luces optimista)
entra en conflicto con el pensamiento del filésofo aleman, mas visceral, mas
asentado en una vision tragica y a nuestro entender profundamente humana.
Reconoce en su regla namero uno, para nuestra conducta hacia nosotros mismos
que “lo mejor que se puede encontrar en el mundo es un presente indoloro, tranquilo y
soportable, si lo alcanzamos, sabemos apreciarlo y nos guardamos mucho de estropearlo
con anhelo incesante de alegria imaginarias o con angustiadas preocupaciones cara al
futuro siempre incierto que, por mucho que luchemos, no deja de estar en manos del
destino” (Op. Cit., 29). Creemos sin embargo que la idea de felicidad no tiene que
estar como contrapunto radical al concepto de sufrimiento. Son estados
adyacentes, dos reldampagos de la conciencia, son vecinos reconciliables, son
momentos aparentemente excluyentes el uno del otro que, sin embargo, tienen un
mismo trasfondo. El uno sélo se explica con la existencia del otro. Se ha
considerado que el horizonte, el lienzo con el que contrasta, de la felicidad es la
ausencia momentdnea de sufrimientos y viceversa.

No sélo Schopenhauer sentencia lo que las tradiciones orientales aseveraban
al respecto de un sufrimiento consustancial a la existencia. El también aleman
Karl Jaspers habla igualmente de una felicidad pasajera y de un sufrimiento
inevitable (Jaspers, 1967). En su concepto de situaciones limite se encuentra la
explicacion y la posterior asuncion de la tragedia ineludible. La situacion limite es
el muro ante el que el hombre fracasa, una situacién de la que es imposible salir y
que tampoco puede alterarse. Provocan sufrimiento. La muerte, la enfermedad, la
culpa o el azar son situaciones limite. Es ahi donde tiene sentido la afirmacion de
que el dolor deberia librarnos del antropocentrismo (Mélich, 2008). Lo tinico que

nos queda segun Jaspers es resignarnos. Volvemos a ese concepto. Porque las
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estrategias son variadas a lo largo de la historia. Escapar del mundo es una
posibilidad, el consuelo de la religion y de la metafisica es otra. Pero la
resignacion es la envoltura mas potente. Cuando Jaspers habla de envolturas lo
hace refiriéndose a esas estrategias para evitar o combatir el sufrimiento. La
religion o la Filosofia pretenden dar un sentido, significar el sufrimiento. Es un
combate. Si el sufrimiento tiene una causa se puede transformar. Puede tornarse
expiatorio. Es el poder de la cultura. Criticable pero temporalmente efectivo.
Creer que merecemos un castigo por una culpa, expiar las acciones de vidas
pasadas o saberse merecedores de la desgracia son significados. Envolturas que si
se rompen hay que edificar de nuevo, al igual que el molusco hace con su coraza,
con su concha (Mélich, 2008) para no perecer.

Viktor E. Frankl recoge precisamente de Jaspers el concepto de situaciones
limite que son generadoras de sufrimiento. Para Frankl, mas optimista que
Schopenhauer, este sufrimiento puede dotar de sentido a la experiencia humana.
No en vano Frankl otorga al sentido un estatus preponderante, lo eleva y lo
engrandece en la gestion del sufrimiento humano®. Es otra vision del sufrimiento
como ente casi imperioso para la vida plena.

Nos encontramos también con respuestas filosoficas de tipo existencialista
que podria suponerse dejan desposeido al ser humano de los recursos suficientes
para afrontar el sufrimiento. Pero incluso un hombre individual, libre, que rinde
cuentas a si mismo, con derecho a llevar las riendas de su propio destino, se
encuentra con que ese destino puede resultar cruel. No obstante el existencialismo
ofrece la posibilidad de que el hombre “libre” que ha sido arrojado a la libertad
desvinculada, a la existencia, busque sus propios valores determinando desde la
individualidad cudl es verdaderamente el sentido de la vida. Desde esta postura
se hace precisa una reflexion mucho mas profunda y dificil, si cabe, acerca del
sentido del sufrimiento, que, no obstante, puede llevar al individuo a sentir
consuelo cuando haga suyo el convencimiento de la responsabilidad individual

como el fundamento ultimo de sus actos.

% Como afirma Mélich: “El sufrimiento crea tension, es un impulso, tiende a salvaguardar al
hombre de caer en la apatia. La tension es necesaria para vivir” (Mélich, 1994: 101).
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1.11. DE LA IMPERFECCION DEL CUERPO.

La investigacion que presentamos esta orientada al estudio de la alteracion
traumatica del cuerpo como experiencia generadora de sufrimiento; por lo que
nos parece pertinente introducir algunas nociones sobre la discapacidad desde un
punto de vista antropoldgico. Aquellos que poseen atributos que se perciben
como diferentes y poco apetecibles con un marcado caradcter desacreditador
(Goffman, 2001) chocan con la idea que se promueve desde los mass media (el
discapacitado no estd “capacitado” para la produccién y el consumo). La sociedad
occidental utiliza el cuerpo como un factor de individualizacion y logicamente se
desarrolla la preocupacién por ese cuerpo que nos identifica. El cuerpo es
utilizado como separacion, como un interruptor que nos desconecta de los demas
y de nosotros mismos en multitud de posibilidades identitarias. Indagamos en
este apartado sobre como se observa la imperfeccion en nuestro marco cultural
actual.

Aparentemente, en la actual cultura del narcisismo se dan todos los elementos
necesarios para desechar las imperfecciones de una vida idealizada en base a la
estética. Las caracteristicas de tal cultura se podrian resumir en ciertos valores que
vendrian a suplantar a una ética completamente distinta, la de la aceptacion de lo
que se tiene y de lo que se es. Valores nuevos que giran en torno al culto a la
“imagen” del cuerpo, los ideales de belleza y juventud exaltados junto con la
persecucion de riqueza y fama: “La reduccion de la existencia a un presente
desprovisto de cualquier referencia de pasado y futuro; la biisqueda incesante de la
realizacion personal; la glorificacion del deseo; la renuncia a metas politico-
revolucionarias, sociales, religiosas, etc.” (Vidal, 2004).

Caemos nuevamente en la critica a un modelo social que parece poner
trabas a una nocion de ser humano espiritual (es decir, con cierta vida interior,
con ideales, con sentido) otorgdndole mayor peso especifico al hombre-cuerpo, a
la estética y al simbolismo que ésta pone a disposicion del individuo para la

construccion de su identidad.
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La imperfeccién molesta®. Hoy en dia la nocién corporal sufre un radical
giro. El cuerpo es la parte mala de la condiciéon humana. Un objeto inacabado que
hay que mejorar. En el cuerpo se busca una perfeccion provisional. Lo corporal se
hace obsoleto en el contexto del liberalismo econdmico, que proclama la nocion de
una falsa liberacion del cuerpo; un imperativo de liberacién que lleva a los
individuos a desear un ideal de perfeccion y salud que choca con la realidad de la
condicion humana, sujeta a la imperfeccion, el dolor, el sufrimiento, la
decadencia, la vejez y la muerte.

En el caso de las personas que sufren una amputacion, la cuestion de la
estigmatizacion social por poseer un cuerpo accidentalmente imperfecto no es tan
evidente como en los afios 60, cuando fue publicado el influyente trabajo de
Goffman (“Estigma. La identidad deteriorada”); pero observamos que persiste, y lo
presentaremos adecuadamente en el capitulo correspondiente. La separacion
“normales/anormales” puede que no sea tan radical como antano, pero persisten,
a nuestro juicio, otras formas encubiertas de marginacion social basadas en
estereotipos que pretendemos descubrir, haciendo especial hincapié en analizar
de qué manera influyen en el sufrimiento de las personas que padecen.

En el caso de los amputados, el andlisis de los simbolos que ocultan su
pérdida dice mucho de como ésta es vivida y calificada en la vida en sociedad. La
ocultacion de la protesis, por ejemplo, daria pie a interpretar el estigma social
como posible. Segin Goffman “si el individuo es una persona desacreditada buscamos
el ciclo habitual de restricciones que enfrenta respecto a la aceptacion social; si es
desacreditable, las contingencias que arrastra para manejar la informacion sobre si
mismo” (Goffman 2001:14).

Sobre la forma en que se desenvuelven las personas discapacitadas existen
numerosos estereotipos, sobre todo en relacion a las parcelas de la vida corporal
que tedricamente se encuentran afectadas por la “falta”. Un ejemplo claro es la
imagen que se tiene de la discapacidad como merma de, no sélo la parte del
cuerpo que desaparece (en este caso la pierna), sino de otras capacidades de la
persona. Loégicamente, coincidimos con la antropdloga Marta Allué en que la

amputacion de una parte del cuerpo no implica que la persona esté amputada en

¥ ;Quién no anhela unos abdominales bien marcados o unos pechos deseables?
(conseguidos en lo que Le Breton denomina talleres de metamorfosis corporal, como
gabinetes de estética, cirugia plastica, gimnasios, etc.)
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el resto de funciones: “Yo, como consecuencia de un accidente tengo amputados todos
los dedos de mi mano izquierda, no por ello me siento toda amputada (...) sigo sin
sentirme separada de nada: sigo aqui.” (Allué, 2002:60).

Se considera en numerosas ocasiones que las personas discapacitadas no se
interesan por las relaciones sexuales. Como pone de manifiesto L. Rueda: “El tema
de la sexualidad en las personas con discapacidad posee sus propios prejuicios” (Rueda,
2002). Senala como uno de los mas habituales el caracter “asexuado” de las
personas con discapacidad, y es que, desde el mismo momento en el que dejan de
ser “normales”, parece que dejan de hacer las cosas que hacen los “normales”
(siguiendo la terminologia empleada por Goffman). A la sazdén, dice Goffman:
“Creemos, por definicion, desde luego, que la persona que tiene un estigma no es
totalmente humana (...) otros generalizan la deficiencia advertida como incapacidad total,
gritdandoles a los ciegos como si fueran sordos o intentando ayudarlos a incorporarse como
si fueran invdlidos” (Op. Cit., 15).

Parece que la principal barrera que tienen que salvar las personas con
alguna discapacidad es la construida por los estereotipos sociales acerca de su
estado y las actitudes resultantes de las apariencias (imagenes sociales que se
tienen de los amputados y que éstos tienen de si mismos). Tales actitudes pasan
segun Allué por la Psicologizacion de cualquier proceso interactivo (como la
sobreproteccion familiar o su antitesis; o la estigmatizacion y desacreditacion que
supone el uso de artefactos “visibles” como la silla de ruedas). Una suerte de
sufrimiento social se gesta en torno a la percepcion de un hecho como anormal.

Otra de las cuestiones que cita Allué, en referencia a las actitudes generadas
alrededor de la discapacidad es la Victimizaciéon que contrasta con otra actitud
también presente, la heroicidad. También aparecen actitudes como la Indiferencia
o incluso el incremento de la exigencia laboral en pos de la autorrealizacion del
disminuido. Por ultimo se pueden presentar “Actitudes recelosas frente a lo que
algunos vdlidos entienden como privilegios discutibles y no como derechos” (Aullé, 2002:
67), en referencia a las contraprestaciones sociales como aparcamientos, ventajas
fiscales, etc., que algunos “validos” consideran de dudosa legitimidad.

Los puntos de vista sobre la discapacidad varian, como vemos,
dependiendo de quién observe el fenémeno desde la distancia social que otorga la
“validez” o de quién lo padezca en sus propias carnes. No obstante creemos que
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no debemos perder de vista el contexto social donde se gestan los estereotipos
potencialmente generadores de sufrimiento.

Otra de las interpretaciones a tener en cuenta es precisamente la que se
genera en el propio marco conceptual de discapacidad que hasta ahora ha
prevalecido. Segtn algunos sociélogos como Miguel Angel V. Ferreira, de la
Universidad Complutense de Madrid, la discapacidad aparece en el marco de la
normalizacion biomédica de la sociedad, a raiz de la patologizacion de aquellos
ambitos humanos considerados desviados de una norma previamente establecida
y asociada a la salud (Ferreira, 2010). La discapacidad opera entonces en el &mbito
de la enfermedad y debe ser corregida en tanto que deslegitima el cuerpo de
aquellos que son diferentes. Muy en consonancia con las ideas de Foucault,
Ferreira nos habla en sus escritos de la génesis del concepto de discapacidad en
los albores de la industrializaciéon y en un marco capitalista que considera
improductivos a un sector que incumple unos estdndares naturales establecidos
por la ciencia médica. Discapacidad que es nocion falaz, social y culturalmente
determinada. No es un hecho natural, producto de la incertidumbre y del azar,
sino que hunde sus raices en el contexto social en el que se genera. Asi, frente al
modelo médico se desarrolla otro modelo; el modelo social de la discapacidad:
“La discapacidad, seguin el modelo social, no es un problema fisiologico de un individuo,
sino una experiencia de opresion, marginacion y exclusion de un colectivo de personas que
han sido apartados de la experiencia colectiva y al cual no se toma en consideracion en el
discurrir cotidiano de las sociedades en las que vivimos en el mundo a fecha actual” (Op.
Cit., 57).

La diferencia es centro de patologizacion, estigma, diferencia, opresion y
politizacion desde numerosas perspectivas que pasamos a discutir a continuacion.
Partimos de una nocion precisa, percibida y aprendida, de cuerpo. De capacidad
y de voluntad. Hay capacidades que tienen un especial valor en el contexto social
y en la cultura. Tanto la nocién normalizada de cuerpo como el valor social de las
capacidades del mismo son las que marcan la pauta de la desviacién®. Son las que
sefialan las lineas continuas, los margenes de la carretera, los limites de la vida en

sociedad. De la interaccion entre el cuerpo y el contexto social surgen relaciones

% Como afirma Mario Toboso, la capacidad se asimila a un objetivo que se materializa,
“alude a una actividad entendida como una totalidad realizada o en proceso de realizacion”
(Toboso, 2010: 74).
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tanto mas problematicas como mas desviado esté el cuerpo y sus capacidades de
lo que el entorno estd preparado para asumir. Dicho de otro modo, la
discapacidad, en una de tantas interpretaciones a las que ha sido sometida como
concepto, germina no sdlo del propio déficit corporal o funcional, sino de la
interaccion problematica entre las dos esferas, lo individual y lo social, el adentro
y el afuera. Es decir, surge en el seno de un entorno no preparado para acoger a
una persona con deficiencia. Esta es la premisa fundamental, el paradigma del
enfoque social o modelo social que numerosos teéricos de la discapacidad, desde
el pionero australiano Paul Hunt*, proponen en contraposicion al modelo médico
basado en la desviacion de la norma, en la asimilacion de invalidez a enfermedad
y en la presencia absoluta del cuerpo en ausencia de connotaciones sociales.

No obstante, estas consideraciones han tenido su influencia en los ultimos
tiempos en las politicas y en las instituciones, que han derivado las orientaciones
médicas de la discapacidad centradas en las deficiencias funcionales y las
orientaciones econdmicas que enfatizan las limitaciones laborales hacia enfoques
mas sociales, que consideran a la discapacidad como el producto de la interaccién
entre el individuo y el medio ambiente. Como afirma Harlan Hahn: “Esta ultima
vision ha puesto un énfasis nuevo en medidas anti-discriminacion y en un modelo de
discapacidad, de grupo minoritario, que reconoce que el medio ambiente esta moldeado por
las politicas puiblicas y que estas politicas son un reflejo de los valores y actitudes sociales
prevalecientes” (Hahn, 1985: 87).

El posicionamiento de estos investigadores sociales de la discapacidad es
didfano. La discapacidad es otra de las formas de opresion social. Asi lo plasma
Len Barton cuando afirma: “Ser discapacitado supone experimentar la discriminacion,
la vulnerabilidad y los asaltos abusivos a la propia identidad y estima” (Barton, 1998:
24). Es decir, a nivel de la experiencia propia, los discapacitados que arrancan el
paradigma social como Hunt, sienten que sus problemas devienen de la opresion
social y de la discriminacién institucionalizada, lo que les conduce a la idea de

que “la insuficiencia es algo que se debe festejar, no curar o mejorar” (Oliver, 1998: 47).

! Los escritos de Hunt, a pesar de no ser socidlogo, son el pistoletazo de salida para que
las ciencias sociales se fijen en la discapacidad como forma de opresién social. Aunque,
como afirma Oliver, el trabajo de Hunt estaba “escrito desde una posicién radical mds que
critica” (Oliver, 1998: 41).



UNIDAD TEMATICA I.- CONTEXTUALIZACION Y MARCO TEORICO 97

Segun el socidlogo britanico Michael Oliver, defensor del modelo social de
la discapacidad, las respuestas sociales a la misma estan producidas por una
interaccion compleja entre el modo de produccion vy los valores fundamentales de
la sociedad en cuestion (Oliver, 1998). Habria, por lo tanto, que profundizar en las
relaciones derivadas de ese modo de produccion (en nuestro caso el capitalista) y
cdmo afectan a los individuos menos productivos o menos consumidores
(binomio trabajo-ocio del que hemos hablado anteriormente). Asimismo se
deberian tener en cuenta los valores que imperan en nuestro medio (culto al
cuerpo, elevacion de los atributos individuales, independencia y autonomia, etc.).

Colin Barnes asimila, en la linea de Oliver, la discapacidad a opresion.
Afirma que la opresién de los discapacitados puede remontarse a los origenes de
la sociedad occidental y “hasta las fuerzas materiales y culturales que crearon el mito de
la “perfeccion corporal” o el ideal de cuerpo capacitado” (Barnes, 1998: 59).

La Antropologia ha puesto de manifiesto la diversidad en las
interpretaciones que de los seres “imperfectos” se han hecho por parte de muchas
de las culturas investigadas. Los estudios etnograficos en sociedades no
occidentales han desvelado que la discapacidad ha promovido respuestas que
van desde la interpretacion de la misma como castigo divino o resultado de la
brujeria (Evans-Pritchard, 1997) hasta el sentido opuesto, la inclusiéon de los
discapacitados dentro de la consideraciéon de excepcionalidad, de un talento
sobrenatural que capacitaria a dichos individuos para ser iniciados y desempeniar,
por ejemplo, el oficio de chaman (Eliade, 2001) o atributos de indole sobrenatural
como la supuesta capacidad de los ciegos para percibir olores y sonidos
(Goffman, 2001).

En el pasado se han sucedido también otras dos reacciones sociales
contrapuestas ante las personas discapacitadas. Por un lado el abandono (el
infanticidio de los considerados débiles o enfermos fue una practica corriente en
la antigiiedad) justificado en cierto modo por los problemas materiales de
existencia que impedirian el cuidado. Sin embargo existen sociedades tribales que
cuidaban de sus invalidos a pesar de que exista un contexto material de
subsistencia desfavorable (Barnes, 1998).

Otra de las interpretaciones que encontramos a nivel antropologico® es la

generada teniendo en cuenta el estatus fronterizo, el caracter liminal, instalado en

42 Siguiendo a Turner (1990) o a Douglas (1991).
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la ambigiiedad, de los que presentan alguna insuficiencia. Esta representacion se
pone de manifiesto en su estado de suspension social porque los discapacitados
no estan “ni enfermos ni sanos, ni muertos ni vivos, fuera de la sociedad aunque no del
todo (...) existen en un aislamiento parcial de la sociedad, como personas indefinidas y
ambiguas” (Op. Cit., 67).

Esta nocion que presenta la opresion social sobre las personas
discapacitadas desde los origenes de la cultura occidental® hasta nuestros dias
forma parte del ideal social defendido por los investigadores britanicos que
hemos citado hasta ahora. Evidentemente no se puede asimilar la idea de una
cultura homogénea y lineal, ni un occidente siguiendo una uniformidad cultural.
No obstante este paradigma nos da las claves para entender como es vista la
discapacidad en nuestros dias desde una perspectiva historica que, en los tltimos
tiempos, esta imbuida por la pugna entre el modelo médico y el social.

La discapacidad como nocion intimamente ligada al capitalismo conduce
irremediablemente a los tedricos del modelo social a considerar que las relaciones
materiales de producciébn son motivo primordial de discriminacion y se
posicionan frente al modelo médico que considera la discapacidad como producto
de un proceso individual y corporal, como “una tragedia personal que les ocurre de
forma aleatoria a los individuos, y los problemas de discapacidad exigen que los individuos
se adapten a la tragedia y la acepten” (Oliver, 1998: 47).

Las actitudes sociales frente al discapacitado, como hemos visto, van desde
el rechazo (y la eliminacion del débil en la antigiiedad) pasando por la lastima
hasta llegar a la modernidad que separara los cuerpos productivos de los
improductivos. El cuerpo productivo también es un cuerpo que consume. La
amputacion rompe temporal o permanentemente el ciclo capitalista, la secuencia

trabajo-salario-consumo:

® Se observa que desde los origenes de la misma cultura occidental esta presente el
cardcter estigmatizante de la desviaciéon que supone la discapacidad. Desde la Grecia
clasica con los modelos de perfeccion que en Roma se perpettian hasta la llegada del
cristianismo, en donde el cuidado del enfermo y la caridad ofrecen una nueva perspectiva
que, sin embargo, esta tefiida con la idea de asimilaciéon de pecado y castigo con la
invalidez, sobre todo promovida en el contexto luterano (Barnes, 1998).
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Figura I. Secuencia del cuerpo productivo-consumista en el

contexto capitalista.

(Quién estima o legitima la capacidad para participar en el ciclo? Hemos
visto que la Medicina gestiona y certifica los estatus de capacidad. El cuerpo que
no produce se sitiia fuera, no compite y con toda probabilidad no dispone de los
recursos para consumir (Toboso, 2010). En nuestra investigacion aparecen
algunos sujetos cuyas relaciones con la productividad se reconfiguran pero no
escapan a la secuencia ni tienen por qué marginarse de la misma. Depende de
numerosas variables, entre ellas hemos de destacar el factor individual de
volicion, el proceso de personalizacion que diria Lipovestki*. Se puede romper la
cadena que une la marginacion con la improductividad ignorando la
discapacidad porque tal construccién no tiene por qué asimilarse. Que un doble
amputado no cobre ningtin subsidio y que se mantenga de su trabajo, que cotice

como auténomo, que consuma como el que mds y que niegue cualquier

* El no abandonarse a la suerte quiere decir que el sujeto puede mostrar el valor cardinal
de la modernidad “el individuo y su cada vez mds proclamado derecho de realizarse”
(Lipovetski, 2000:11).
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reconocimiento de minusvalia es prueba de que el determinismo capacitista y
normativo puede soslayarse en el propio seno de un modelo ideoldgico que
discrimina y exige a la vez un esfuerzo individual. Pero no basta con superar las
condiciones materiales de existencia con éxito. De lo que cuesta escapar es de la
presiéon cultural, del bloque hegemodnico en terminologia gramsciana®, de las
imagenes del cuerpo referencial, del cuerpo legitimo que lo impregna todo. De los
espejos.

Porque la ideologia que subyace en el mencionado modelo médico de la
discapacidad es simple: la enfermedad es a la discapacidad lo que la causa es al
efecto. Asimilando discapacidad a enfermedad se puede incluir a ésta como una
categoria patologica mas, susceptible de tratamiento y cuya aspiracion maxima de
quién la padece es volver a recuperar el estado de salud, o por lo menos elevar en
lo posible la funcionalidad perdida. El control del cuerpo es una de las maximas
con las que opera la ciencia médica, que también es considerada por la
Antropologia como una construccion cultural. Segin Mario Toboso, siguiendo la
idea estructuralista de la oposicion de contrarios, la discapacidad como
enfermedad “es una construccion que actualiza la dicotomia dentro/afuera que se ha
aplicado al cuerpo desde siempre” (Toboso, 2010: 70).

No soélo la idea de discapacidad como enfermedad seria el motor de la
discriminacion. También las propias caracteristicas del concepto de capacidad
funcionarian como un estandar en continuo proceso de sobrevaloracion gracias a
los avances cientificos respecto al cuerpo y su evolucion. Los investigadores
utilizan el concepto de ableism (Capacitismo) para referirse a la creencia de que
algunas capacidades humanas son mas valiosas que otras. De modo que aquellas
personas que las poseen, por ende son de alguna manera superiores. El problema

del “capacitismo” viene de la mano de su cardcter profundamente

* Gramsci entendfa la ideologia como instrumento para la reproduccién social de las
clases dominantes. Su concepto de bloque hegemodnico hace referencia a la utilizacion de
la cultura de un modo activo (Martinez, 2008) para el sometimiento de los unos por los
otros. En nuestro contexto se entiende que esta ideologizaciéon de la discapacidad
responde a un instrumento de reproduccién social de los estereotipos de la discapacidad
en base a las representaciones culturales. El discapacitado veria como algo natural el
hecho de hablar de si mismo en términos de menor valor dado que se encultura en un
marco social que asi lo representa (un cuerpo es normal si cumple una serie de
estandares).
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discriminatorio, como pone de manifiesto Gregor Wolbring* al hablar de dicho
concepto como asimilable al “racismo, el sexismo, la gerontofobia, la homofobia,
etc.”(Wolbring, 2002:5). Las nuevas tecnologias que posibilitan la mejora de dichas
capacidades valiosas o incluso el énfasis puesto en la importancia para el futuro
de la humanidad de la biotecnologia o la ingenieria genética en las técnicas
reproductivas, aumentaria la presencia de cuerpos legitimos y fortaleceria la idea
de que los cuerpos no legitimos, en su escasez, son desviaciones de la norma.

Los modelos que explican la discapacidad son aparentemente divergentes.
Por un lado el modelo médico con sus caracteristicas normativas y la exclusion de
lo social y por el otro el modelo social con sus caracteristicas que excluyen el
cuerpo y la responsabilidad individual. En uno, desde la patologizacion, se aboga
por reinsertar, rehabilitar y aproximar el cuerpo al estandar social y por el otro se
tiende a cambiar la sociedad y el entorno para acoger al discapacitado
normalizando la sociedad pero sin la aparente presencia del individuo como
cuerpo.

Esto plantea problemas que se intentan subsanar con un modelo no basado
en el concepto de “capacidad” sino en la idea de “funcionalidad” que da pie a
hablar, no ya de discapacidad sino de “diversidad funcional”. Se hace necesario
un término medio, la corporeizacion de la discapacidad (Ferreira, 2010).Ya lo
argumentamos en su momento. Se trata de poner el énfasis no en el “qué” se
puede hacer sino en el “como”. De esta manera no importa que falte una pierna
porque al final el movimiento, el desplazamiento del cuerpo y la funcionalidad se
consiguen de un modo diverso y distinto al estandar, pero se consiguen. “Si
dejamos de atender a las capacidades y nos quedamos solo con las funcionalidades
cortamos la comunicacion con la mirada médica, vinculada a aquéllas” (Toboso,
2010:80).

Las dos opciones se basan en una dicotomia, o se interviene sobre el cuerpo
(modelo médico) o sobre el medio (modelo social), pero comparten una misma
finalidad, la de “capacitar” al discapacitado (Toboso, 2010).

Veamos de forma esquematica como se estructuran ambos modelos de la

discapacidad (médico y social):

*® Wolbring es investigador de la universidad de Calgary (Canadd) y coordinador de la
red internacional sobre bioética y discapacidad. Es una persona con dafios por efecto de
un medicamento teratdgeno.
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Figura 2. Modelos de la discapacidad. Fuente: Elaboracién propia, basada en

Oliver, 1998.

El modelo normativo depende del concepto de normalidad, pero esto no
s0lo compromete al cuerpo orgdnico sino también al politico. Afirma Erving
Goffman que la nocién de ser humano normal se origina por el enfoque médico
de la humanidad o también en “la tendencia de las organizaciones burocriticas a gran
escala, tales como el estado nacional, a tratar a todos los miembros, en ciertos aspectos,

como iguales” (Goffman, 2001: 17). Que el cuerpo se estandariza queda patente en
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las periodicas revisiones pediatricas a las que asistimos con nuestros hijos para
observar si se encuentran dentro de las tablas estadisticas (percentiles), “todo un
aparato regulador y normativo del organismo, del cuerpo” (Ferreira, 2010: 48). Y
anadimos, no soélo se pone de manifiesto la normalizacion en la infancia, sino
incluso antes de haber nacido; los fetos deben mantenerse en unos parametros de
crecimiento y normalidad intrauterina (didmetros biparietales, longitud del
fémur, peso, etc.). Pero no sélo se determina la capacitacion del individuo
enfrentandolo desde la gestacion misma a un modelo estandarizado, sino que la
capacitacion tiene que ver con otra nocion derivada del marco social en el que
estamos inmersos, esto es, la nocion de éxito. El éxito en la vida esta
irremediablemente vinculado con la economia, la estética y la salud (Ferreira,
2010). En la sociedad del ocio han de cumplirse las condiciones para que el
individuo desarrolle sus capacidades en torno al binomio trabajo-ocio, como
hemos argumentado. Si no se dan estas condiciones se remite a la rectificacion de

los cuerpos como solucion.
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CAPITULO II. METODOLOGIA.
2.1.JUSTIFICACION.

La imposibilidad de poner cifras y cuantificar el sufrimiento humano ha
sido una de las consecuencias de la preeminencia de un enfoque biologicista en el
manejo del padecimiento. Los sistemas clasificatorios de las enfermedades obvian
el sufrimiento cuyo origen no sea el meramente bioldgico o en todo caso el
mental. El enfoque exclusivamente cuantitativo en el andlisis de la enfermedad ha
dejado fuera del alcance de los cuidados el contexto y el origen social del
sufrimiento (sufrimiento social).

Como argumenta Augsburger, refiriéndose al modo en el que la
epidemiologia ha definido la enfermedad: “(...) tendrd que repensar y construir
nuevas modalidades clasificatorias que resulten superadoras de aquellas organizadas en
torno a entidades morbidas y que han eludido las representaciones o puntos de vista del
paciente (Illnes) o las significaciones socio-culturales de los grupos humanos (sicknes). La
idea de que las enfermedades, incluidas las enfermedades mentales, son eventos de
naturaleza individual y a-histdrica y que pueden ser definidas en forma neutra y objetiva
ha cristalizado, por décadas, los sistemas clasificatorios volviéndolos incuestionables”
(Augsburger, 2004: 79).

Una de las mejores formas, si no la mejor, de acercarse a la realidad del
padecimiento es desde la perspectiva que ofrece el enfoque cualitativo, interesado
en las opiniones y vivencias de los sujetos, otorgandole la misma importancia y
validez a la percepciéon de la realidad subjetiva del que sufre sin
descontextualizarlo de su entorno social y cultural.

La perspectiva de nuestro estudio ha sido en algunos casos sincrénica (la
descripcion de modo casi fotografico del proceso agudo como en el caso de
amputados recientes) y en la mayoria diacrénica (haciendo uso del método
biografico y las entrevistas en profundidad). A continuacion expondremos lo
esencial de la metodologia utilizada y daremos una breve descripcion y

justificacion de la muestra escogida.
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2.2. APROXIMACION AL CAMPO.

Para llevar a cabo esta investigacion nos propusimos entrar de lleno en la
subjetividad de personas que han padecido una amputacion. La primera
dificultad con que nos enfrentamos fue precisamente encontrar informantes
dispuestos a hablar sobre las circunstancias de su proceso, sobre su vida antes y
después de la amputacion y explorar su sufrimiento.

El muestreo, tal y como afirma Antonio Trinidad “En etapas iniciales debe
estar abierto y desenfocado relativamente” (Trinidad, 2006:25). Asi que estdbamos
abiertos a cualquier informante dispuesto a hablar¥’. Antes de entrar en el campo
propiamente dicho se habia realizado un trabajo previo, consistente en un disefio
de la investigacion fundamentada en una etapa de reflexion y preparacion del
proyecto. Teniamos contacto con un amputado que nos serviria de informante
clave. En nuestro caso partimos de una motivaciéon encarnada en una persona
conocida. Este deberia haber sido el primer informante. Hace unos afios nos
impresiono su historia y la vivimos muy de cerca. Un accidente de moto trunco su
vida y en cierta manera repercutié en quienes lo conociamos. Perdi6 la pierna
izquierda. En esa época estdbamos recibiendo los cursos de doctorado y
estudiamos la Antropologia del cuerpo. La vivencia de ese proceso nos condujo a
elegir esta tematica.

El siguiente paso era realizar un proyecto y llevarlo a cabo. El principal
informante e inspirador del estudio era accesible. No obstante, al intentar retomar
el contacto con €l se mostro esquivo, hasta el punto de no poder entrevistarlo y de
perder totalmente el contacto.

Era necesario comenzar el trabajo de campo. Estaba todo listo. Iniciamos la
busqueda. Pero ;donde buscar personas amputadas? Lo logico es seguir el
sentido comun e introducirse en una asociacion. En Murcia no existe ninguna de
amputados. Precisamente una de las particularidades que nos hemos encontrado
es que los amputados tienden a asociarse poco en nuestro pais. Luego

analizaremos las posibles causas. En un foro de una asociacién ibérica de

* Para una tendencia cualitativa de investigacion como la Teoria Fundamentada la
principal premisa en el muestreo teodrico es hallar la informacién relevante para la teoria
que se busca, mas que el ntimero concreto de unidades, es decir, de entrevistados. La
relevancia esta en llegar al punto en que se satura la informacion.
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amputados pusimos un anuncio. S6lo un par de personas contestan. Ya es algo.
Una de ellas se echa a atras, vive en Barcelona y cuando nos ponemos en contacto
por teléfono se muestra algo reticente y deja de contestar a nuestros correos. Con
la otra tuvimos conversaciones que nos infundieron el animo necesario para
seguir adelante. Fue el primer informante. Enviamos algin correo a esta
asociacion y no obtuvimos respuesta.

Por otro lado nos introducimos en una ortopedia importante de la region de
Murcia. Entrevistamos a su gerente. Parecia que se nos iban a abrir las puertas.
Dejamos una carta de presentacion explicando brevemente los motivos del
estudio, un nimero de teléfono y una direccion de e-mail para quienes quisieran
colaborar siendo entrevistados. No obtuvimos respuesta.

Con el tiempo llegamos a la conclusion de que es mejor ponerse en contacto
con el informante, una vez conseguido su teléfono, y concertar una entrevista, que
dar nuestro teléfono y esperar a que nos llamen. Sélo en una ocasion ocurrié esto
ultimo.

Dado que en las ortopedias, paso obligado para casi todos los amputados, y
en las asociaciones nacionales no obtenemos apenas contestacion, decidimos
acudir a una asociacion de discapacidad que aglutina a numerosos colectivos de
personas que sufren algun tipo de invalidez (FAMDIF)®. Nos reciben bien.
Actualmente no tienen amputados, pero rescatan un par de niimeros de teléfono
de su agenda de amputados conocidos. Nos atrevemos a llamar y encontramos
tres informantes. Dos amputados y un familiar.

De nuevo un parén. Lo intentamos por otro de los &mbitos relacionados con
el proceso: las instituciones sanitarias. Utilizando nuestros contactos en un
hospital de Murcia y en un centro de salud podemos entrevistar a dos amputados
y a sus respectivas parejas. A partir de ahi todo comienza a fluir.
Metodologicamente hablando seguimos una forma de muestreo conocida como
en “bola de nieve” o de avalancha (Polit, 2000). Partiendo de unos cuantos
informantes claves conseguimos contactar con otros que a su vez nos facilitaban
el acceso a nuevos entrevistados. Uno de los “porteros” mas importantes ha sido
el tercer informante (E.A.4). Gracias a él hemos conseguido entrevistar a cuatro o
cinco personas, que a su vez nos han derivado a otras. Hay que resaltar que la
realizacion de este tipo de muestreo no ha restado calidad y rigor, siendo todas y

48 Federacion de Asociaciones Murcianas de Personas con Discapacidad Fisica y Orgénica.
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cada una de las entrevistas de un gran valor, con informantes dispuestos a hablar
y con una experiencia muy interesante y rica para nuestra investigacion.

Otra forma de acceder a la muestra ha sido a través de la propia red social
del investigador. Afortunadamente nos movemos en un ambito sanitario y
algunas de las personas que conocemos tienen a su vez algun allegado o
conocido, o algiin paciente con una amputacién. Hemos de resaltar que sin la
ayuda de estas personas que nos hicieron de enlace no hubiera sido posible
encontrar alguna de las historias mas significativas para la realizacion de este
trabajo.

En més de una ocasion hemos contactado con un informante por teléfono y
hemos concertado una cita y luego no ha acudido. Sobre este respecto hemos de
reflexionar. Quiza que la muestra que poseemos y sobre la que basamos nuestro
estudio son precisamente sujetos que estan abiertos a comunicar su experiencia
traumatica y de sufrimiento. La mayoria han superado la etapa de duelo con mas
o menos fortuna y se han enfrentado a su situacion de las mas diversas formas y
utilizando variados modelos. Cabria suponer que los que han renunciado a
participar en el estudio y ser entrevistados no lo hacen por una serie de
motivaciones que desconocemos. Esto podria suponer un sesgo. Quizas tenemos
una muestra de personas que han querido abrirse, hablar, y buscar un sentido en
contraposicion a los que esconden la repercusion de su proceso traumatico. Pero
este respecto es s6lo una suposicion.

Una cuestion no menos importante a plantear a la hora de relatar el acceso
al campo es la relacion de la mayoria de los informantes con el mundo de las
motos. El hecho de que seamos afines a ese ambito, de conocer las
particularidades del mismo y de presentarnos como moteros nos ha abierto la
mayoria de las puertas y ha facilitado el desarrollo de las entrevistas. Los que han
perdido una pierna en la carretera tienen un caballo de batalla comtn, que son los
guardarrailes y hablaremos de ello cuando toquemos el tema de la culpa y la
responsabilidad. Eso les hace ser un testimonio viviente de una causa que
aglutina numerosas plataformas ciudadanas en pro de la eliminacién o mejora de
las vallas protectoras de las carreteras. Hemos de reconocer que muchos de los
informantes se han abierto a nosotros con confianza gracias a la mediacién
simbolica de la “moto” (paraddjicamente es lo que vehiculizé su amputacion).

Nos atrevimos a acudir a muchas citas en nuestra motocicleta. Eso dio pie a que
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los primeros instantes de la conversacion fueran una charla informal sobre
motociclismo, lo que propicid crear un ambiente distendido y relajado, ideal para
realizar una entrevista de calidad.

Otra de las grandes dificultades del trabajo de campo es la cada vez mas
escasa incidencia de amputaciones en nuestro entorno. Sobre todo las de indole

traumatica. Nos comentaba un traumatologo:

“...Durante el tiempo que llevo como adjunto habré hecho personalmente o
he seguido personalmente nada mas que seis o siete amputaciones
traumadticas. La cirugia que tiene mas ...seguramente de miembros y eso hace
que tengamos muchos menos pacientes amputados por lo menos en agudos,
a medio plazo si tenemos algiin amputado mas pero pacientes en agudos
son menos y eso hace que no tengas ese habito del tratamiento y ya es muy

raro que un traumatélogo conozca todos los modelos de prétesis...”. (E.1.T).

Se calcula que aproximadamente el 1,8 por mil de la poblacién espafiola son
amputados®. En Murcia la tasa de poblacion con amputaciones/agenesia esta en
torno al 1,2 por mil. La mayoria por enfermedades degenerativas asociadas al
envejecimiento, la enfermedad isquémica, la diabetes, etc. Los traumatismos
suponen la séptima causa de amputacion. Dentro de los traumatismos encabezan
el ranking los accidentes de trafico (36,75%), seguidos de otros accidentes (35%),
complicaciones de la cirugia (542%) y otras causas en menor porcentaje
(accidentes ferroviarios, suicidios y caidas accidentales)®. En Estados Unidos se
calcula que una de cada doscientas personas ha sufrido algun tipo de amputacion,
siendo también las mads frecuentes las asociadas a enfermedades cronicas y
vasculares (Dillingham, 2002). En nuestro contexto encontrar una persona joven
con una amputacion de miembros inferiores no es tarea facil. Se calcula que en
Espafia hay una tasa de amputados entre 6 y 24 anos del 0,31 por mil.>!

Puede deberse a lo raro que resulta encontrar personas amputadas o quiza a

la mera casualidad, pero nos hemos topado con que algunos de nuestros

# Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE). Encuesta de Discapacidad, Autonomia
Personal y Situaciones de Dependencia 2008 Discapacidades, Deficiencias y Estado de
Salud. Resultados nacionales: cifras relativas.

% Fuente: INE. Registro de Altas de Hospitalizacion entre los anos 2000 y 2004.

51 Fuente: INE. Ibid. 2008.
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1

informantes ya se conocian, de forma que han tenido una especie de “vidas
cruzadas”. En el mundillo de los amputados se acaba yendo a los mismos lugares.
Un informante de 23 afos se amputo la pierna en un accidente de moto cuando
tenia 15. Estuvo ingresado en el hospital y nos comentaba que habia conocido alli
a otro joven de 14 afios con una pierna amputada por la misma causa. Luego no
se volvieron a ver. Pudimos entrevistarlos a los dos por separado y ambos nos
contaron sus respectivas historias. El primero nos dijo que lo suyo habia sido un
accidente de moto, pero que la amputacion se debia a una negligencia médica.
Llevoé su caso a juicio y lo gano gracias a una Asociacion de Victimas de
Negligencias Sanitarias de la que es presidente y gestor otro informante que
entrevistamos anteriormente y que sufrié otra amputaciéon cuando tenia 15 afios,
por otra supuesta negligencia médica.

Pero no todo debe sonar a justificacion. Cierto es que ha sido trabajoso, pero
hemos de resaltar la enorme satisfaccion personal que nos suponia llevar a cabo
todas y cada una de las entrevistas, y el gran valor otorgado a las mismas debido
a la complejidad de una tematica dificil ademdas de resultar ser muy poco
frecuente. Hemos de decir también que hemos conocido a personas excepcionales
que nos han enriquecido no sélo como investigadores sino como personas (la

distancia metodoldgica es otra cosa).

2.3. ENFOQUES INTERPRETATIVOS. ETNOGRAFIA.

Hay que resaltar el alto grado de implicacion del investigador en este
trabajo, tal y como se espera de un estudio cualitativo con orientacion
constructivista e interpretativa. Dentro de los tipos de investigacion cualitativa
que podrian haberse escogido hemos optado por la etnografia, conociendo de
antemano otras modalidades como la teoria fundamentada o la investigacion
fenomenolodgica con las que comparte objetivos y técnicas de obtencion de datos.
Sin embargo hemos echado mano de herramientas antropoldgicas de indole
etnografica, entrando en la realidad social de las personas amputadas,
encontrandonos con ellas en su entorno. Nos interesaba estar presentes, hablar
con los amputados, visitar el hospital, entrar en sus casas. Por ello hablaremos de
la observacion participante, que es el principal método de recolecciéon de datos de

la Antropologia Clasica (Hammersley, 1994). Efectivamente hemos estado ahi y
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hemos interpretado lo que hemos visto, hemos participado de ciertos rituales
cotidianos, hemos analizado la simbologia que envuelve el universo de la persona
en cuestién. Como dice Alvarez-Gayou, refiriéndose a la etnografia: “En esta forma
de observacion, el investigador se encuentra inmerso en las actividades cotidianas del
grupo, o bien realiza entrevistas individuales con sus miembros” (Alvarez-Gayou,
2003:77).

Otra de las cuestiones que favorece la utilizacion de la etnografia es el
estudio de la interaccion de los individuos que pertenecen a un grupo. En nuestro
caso no hemos entrado a estudiar ningtin grupo o sociedad como tal. Este grupo
no existe en el contexto en el que hemos buceado. Son individuos que no
pertenecian a un grupo concreto de identificacion, rituales comunes y actos de
interaccion social. La interaccion social se hace en el contexto “valido-invalido”
exactamente como la que podria producirse en el contexto “valido-valido”. Esto
no quita que las reacciones fruto de esa interaccion sean muy peculiares y tengan
sus caracteristicas. Por lo tanto hemos observado al amputado en su entorno
familiar y en escenarios de interaccion comunes (principalmente lugares de ocio,
trabajo, etc.). Hemos prestado especial atencion y también hemos sido participes
en muchas ocasiones del dolor. Porque, ya lo hemos dicho en algiin momento, el
sufrimiento tiene una extraordinaria capacidad para envolvernos, es altamente
contagioso.

A veces anotdbamos en nuestro cuaderno de campo cosas como ésta, tras

entrevistar a un recién amputado de 40 afios por accidente de moto:

“En las primeras impresiones he de decir que es la tnica entrevista de las
que he hecho en la que me he visto realmente afectado. Acabo de llegar a
casa y tengo un nudo en la garganta porque...bueno, estan en pleno proceso
de duelo. Su mujer y él. Pero yo creo que sobre todo su mujer. Se han
generado tensiones durante la entrevista, y han salido a relucir ciertas
desavenencias producto, yo creo, de la situaciéon prolongada de dolor y
duelo. (...) Ella se ha puesto a llorar en un par de ocasiones y realmente, ante
preguntas como...bueno, no sé si es el mejor momento para entrevistar a
nadie en este proceso de duelo.(...) Mis impresiones ahora mismo estan
mediatizadas por el dolor que alli se respiraba, por el sufrimiento al que el
investigador no es ajeno; y se ve contagiado de alguna manera de esa

atmosfera. El investigador no deja de ser un ser humano y se imbuye en lo
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que investiga, y en este caso se palpa dolor. Estas son ahora mismo las

impresiones que puedo comentar.” (E.6.A).

En alguna ocasién nos hemos planteado abandonar el estudio. Esto hay que
decirlo. Enfrentarse a esta tematica no resulta facil. Las historias que recogemos
estdn en su mayoria impregnadas de tragedia. Por otro lado es complicado dejar
de implicarse. Como afirma Alvarez-Gayou: “Existe la posibilidad de que el
investigador no pueda terminar el estudio a causa de cierta inocencia, o que se involucre
demasiado en ¢l.” (Op. Cit., 79). Pero seguimos adelante.

Como vemos, la etnografia nos ha marcado en parte las pautas del trabajo
de campo. Hemos recogido también en nuestro cuaderno de notas la correlacién
que existe entre el discurso del informante y los simbolos que le rodean, como en

el caso siguiente:

“El ha salido a esperarme, iba con las dos muletas, y sin la protesis colocada.
Me ha llamado eso la atencion. Después hemos ido a su casa y alli se ha
desarrollado la entrevista. Viste con un chandal y al llegar a su piso se pone
una bata de estar en casa. Sentados alrededor de la mesa-camilla con el
brasero encendido, en un ambiente relajado y acogedor. Sobre el entorno
decir que salta a la vista que es una persona muy religiosa porque...justo
encima del ordenador tenia una cruz hecha de plastilina, una imagen de la
virgen, en el saléon hay una gran Biblia... y en fin, simbolos religiosos por

doquier.” (E.4.A.).

Aprehender las creencias, los valores y las opiniones subjetivas de las
personas basandonos exclusivamente en su discurso nos parecid incompleto. La
mirada del investigador resultd esencial. El ser humano tiende a cambiar la
realidad, a modificar a su antojo, a maquillar el alma. En ocasiones se miente. A
veces se exagera, a veces se resta importancia a cuestiones bdsicas para uno
mismo. En general los informantes han sido tremendamente sinceros (aunque
resulta atrevido ponerse a valorar esto). Su interpretacion de la realidad desde un
punto de vista que la Antropologia denomina émico-emic- (es la vision desde
dentro de la cultura) ha contrastado a veces con la orientacién y la visién del
investigador (la vision desde el exterior, denominada ético-etic-). Hemos
encontrado al respecto correlaciones entre el discurso y los simbolos. En otras
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ocasiones el discurso decia una cosa y los simbolos otra. Otras veces los familiares
nos han contado cosas que el informante obvid y viceversa. Como ejemplo valga
el caso siguiente, curiosamente, la respuesta a la primera pregunta sobre las

circunstancias de la amputacion fue:

“Te advierto, bueno...que en mi caso es un poco particular. La vida que yo
he llevado, pero bueno. Lo digo, porque...bueno, a mi cuando yo tuve el
accidente yo llevaba 10 anos metido en el tema de la heroina...fumada.
Entonces, pues claro, a mi me pill6 la desintoxicacién mas el tema de esto

(mira la proétesis) en el hospital y encima de todo...” (E.5.A).

Al mantener una entrevista con su madre, en mas de una hora no menciono
en ningtn momento la condiciéon de heroindmano de su hijo. Esto daria cuenta
del valor tremendamente negativo que se le otorga a la drogodependencia en el
contexto social de la madre. Un nuevo estigma anadido que se obvia mencionar a
proposito y que, sin embargo, es uno de los principales temas del discurso del
hijo.

El andlisis de otros documentos ajenos a las entrevistas fue alentador y
estimulante. No hemos desdefiado el analisis de textos como los correos
electrénicos y la correspondencia en ese sentido que hemos mantenido con
algunos informantes. A este respecto hemos de decir a modo de justificacion
metodologica que precisamente una de las caracteristicas de la etnografia es que
utiliza multiples fuentes y no deja de lado el examen de ningin documento,
fotografia, escrito o carta que nos ofrezca informacion valida sobre la subjetividad
de los sujetos sociales y arroje luz sobre la tematica elegida. Negar hoy en dia la
importancia de Internet en las relaciones sociales seria casi un sacrilegio
antropologico. ;Como no hacer uso de ello en una investigacion? No en vano el
anuncio en un foro de Internet nos proporcion6 un informante valiosisimo con el
que intercambiamos numerosa correspondencia.

Asi respondia a nuestro anuncio:

“Hola, excusa posiblemente vi tu email en algin foro. Gracias por
responder. Como te decia soy nuevo amputado de un pie Syme y creo que
pedias opiniones o apreciaciones de dolor. Yo quisiera a su vez ponerme en

contacto con alguien en mi misma situacién. En los foros de internet no
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encuentro de momento casi nadie con este tipo de situacion. Si puedo
ayudarte algo al respecto anterior puedes ponerte en contacto conmigo.
Saludos” (E.2.A)

Hay que decir que la cantidad de informacion y de contactos que nos puede
otorgar el uso de la Red es incuestionable. Que la validez de esa informacion,
fruto muchas veces del cardcter anonimo, sea dudosa, tal vez se pueda afirmar.
Pero no es mucho menos fiable que lo expresado por un informante en una
entrevista (como hemos podido comprobar en nuestra investigacion). Asimismo
la “red” ha posibilitado que muchos de nuestros informantes se hayan puesto en
contacto entre ellos via correo electronico, dando lugar asi a nuevas redes sociales
que antes no existian.

En definitiva, la investigacion etnografica nos ha posibilitado una forma de
investigar abierta no sdlo a describir una realidad social poco conocida sino a
descifrarla de forma comprensiva con todo el arsenal tedrico del que disponemos
como disciplina interpretativa.

Hemos hablado de Teoria Fundamentada con anterioridad. En este sentido
hay que decir que se ha descartado este enfoque, aunque hemos de justificar en
qué medida. En primer lugar porque podria resultar un tanto desconcertante
dadas las incompatibilidades con la etnografia y sus presupuestos. Desde que en
1967 Bernie Glaser y Anselm Strauss publicaran las bases de este enfoque
interpretativo en su libro The Discovery of Grounded Theory (Glaser & Strauss, 1967)
se convirtié en una forma de investigar que revolucioné el panorama de las
ciencias sociales. Se basa fundamentalmente, y resumiendo mucho, en que la
teoria se elabora y procede directamente de los datos obtenidos en la
investigacion. Al contrario de lo que tradicionalmente se ha hecho, es decir,
proponer una hipdtesis e intentar demostrarla en el trascurso de la investigacion.
Aqui los datos preceden a la teoria y no al contrario. No hay supuestos, no hay
lectura previa, no hay un corpus de conceptos en los que basarse. El investigador
se distancia de cualquier idea tedrica para dejar que surja la teoria sustentada en
los datos. La Teoria Fundamentada proviene de la sociologia y  esta
especialmente indicada en los procesos de adaptacion (como es el caso). Se utiliza
cuando se trata de un proceso social en transformacion continua (teniendo en

cuenta las dimensiones personal y social de un problema).
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Evidentemente no hemos seguido este método. Al disehar el proyecto
partimos de unos presupuestos tedricos y conceptuales a modo de marco que
luego contrastariamos con lo que los informantes nos iban diciendo. Pero a
medida que esto ocurria nos ddbamos cuenta de que la mayor parte de las
formulaciones teoricas que iban surgiendo, lo hacian derivadas de los datos
obtenidos en el trabajo de campo. Los puntos de vista de los participantes en el
estudio se desconocian al iniciar el mismo, légicamente.

De la misma manera, el analisis de los datos era consustancial a la obtencién
de los mismos. Hemos, sin embargo, de valorar positivamente la Teoria
Fundamentada sobre todo en la forma de clasificar, de gestionar y de trabajar con
la informacion en forma de categorias que unas veces van apareciendo y otras
veces se ven absorbidas por nuevas. Dado que una de las principales
caracteristicas de la investigacion cualitativa es su flexibilidad (Salamanca, 2007)
hemos aprovechado el conocimiento de otras técnicas. En este sentido conocer el
funcionamiento de la “Grounded Theory” nos ha sido de gran ayuda en la fase de

analisis e interpretacion de los datos porque:

e El andlisis de los datos se ha iniciado desde que comienzan a
obtenerse. Tras la realizacién de una entrevista ya comenzamos a
interpretar, anotamos nuestras impresiones y numerosas notas a modo
de memos al margen o en el programa informatico utilizado
(MAXQDA20).

e La relacidn entre las distintas categorias nos dio la clave del andlisis
cualitativo.

e Existi6 una comparacion constante de todos los datos que se fueron
obteniendo con lo que ya se tenian.

e La presentaciéon de los datos se ha hecho de forma narrativa
incluyendo tanto segmentos de las entrevistas como las vivencias del
investigador (Cunat, 2007).
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2.4, POBLACION DE ESTUDIO (POBLACION DIANA).

Hemos escogido como unidades de andlisis a personas que suponiamos que
podrian sufrir fisicamente (dolor), psiquicamente (tristeza, duelo) y padecer
también del temido sufrimiento social (imagen corporal deteriorada,
estigmatizacion, marginacion, estereotipos, etc.) a través de una experiencia
corporal desestructurante y profundamente traumatica. Con una imagen social
conmovedora y con discursos de reconocido caracter estigmatizante (“En lo mejor
de la vida”... “"Minusvilidos”... “Disminuidos”...); las personas amputadas poseen
una serie de caracteristicas que creimos pertinentes para profundizar en el estudio
del fenémeno del sufrir y para introducirnos antropoldgicamente en la manera
que tenemos de vivenciar el sufrimiento, de rechazarlo, de hacerle frente o de
incorporarlo a nuestra vida como algo natural, bajo la influencia del marco social
y cultural en que nos desenvolvemos. Creemos que el sentido que otorgamos a
nuestra vida depende de numerosas circunstancias (edad, contexto cultural, ideas
trascendentes, moral que nos pueda dirigir, disponibilidad de sentido en el
acervo cultural de la experiencia, época en la que estamos inmersos, etc.).
Enfocarlo en personas con un sistema de valores y un sentido vital que beben de
la modernidad en un contexto occidental nos parecia adecuado para comenzar a
confirmar o desmentir ideas ampliamente difundidas sobre la supuesta falta de
expectativas vitales y la debilidad (desproteccion frente a la adversidad) de unos
sujetos sociales supuestamente enculturados en la sociedad del ocio.

Aunque hemos realizado veintisiete entrevistas, la muestra principal la han
constituido diecinueve amputados. Se han incluido en la muestra todos aquellos
sujetos que se considerd oportuno para obtener la informacién precisa sobre el
tema. Creemos que es una muestra suficiente ya que la informacion se satura en
las cuestiones basicas para la investigacion tras realizar un nimero determinado
de entrevistas. Por acotar y centrar la poblacion de estudio, hemos creido
conveniente seleccionar exclusivamente amputados de miembros inferiores a
cualquier nivel, tibial o femoral (movilidad atin mas limitada), de una o ambas
piernas. El nivel de la amputacion también determina el grado de dependencia o
independencia. La mayor parte de los jovenes amputados lo son tras sufrir algun
tipo de traumatismo, mientras que los mayores lo son por sufrir una enfermedad

metabdlica (tipo diabetes). Creemos que esto también es una categoria a tener en
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cuenta, ya que la aceptacion pasa también por el factor “tiempo” y en el caso de la
diabetes, la amputacion es un resultado en cierto modo “posible” y “previsible” y
en los traumatismos no. En el total de 19 entrevistados, la mayoria de los
amputados (14) lo son por accidente de moto, uno por accidente de coche y cuatro
por enfermedad.

La muestra, por lo tanto, ha sido un tanto heterogénea en su composicion, lo
que a nuestro juicio nos ofrecera una vision mas amplia del problema, aunque
mas compleja y dificil de manejar en cuanto a la generalizacion de los resultados
(cuestion que tampoco se pretende).

También se han escogido otros informantes de entre las personas que
rodean al amputado y de entre las que se han involucrado en la gestién de su
padecimiento. En especial familiares, amigos y cuidadores (en entrevista conjunta
con el amputado tres familiares y de forma independiente a cuatro). Nos interesa
no solo el punto de vista del afectado, sino también los discursos y actitudes que
se generan en su entorno inmediato, y que creemos de capital importancia en la
vivencia de su proceso. Seleccionamos para entrevistar a profesionales
directamente implicados en la gestion de su problema. Tres ortopedas, un

fisioterapeuta y dos médicos traumatdlogos.

AMPUTADOS FAMILIARES PROFESIONALES

19 INFORMANTES 7 INFORMANTES 6 INFORMANTES

Tabla 1. Unidades de analisis.
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~ N.. | EDAD | PROFESION | sexo | EsTupios | causa | E. civil | tiempo de amputacidn
E.1 A... 65 labradorfinvalidez v 0 acc, moto casado @ afios
E.2 A... 45 IMGEMIERO W A acc, coche casado 1 afio
E.3. A... 53 FARMACEUTICO W A acc, moto divordado... 20 afios
E.4. A... 35 autdnomo v ] acc, moto soltero 2 afios
E.5.A.... 37 conserje v C acc, moto solterofpareja 7 afios
E.B.A.... 40 conductor v C acc. moto solterofpareja 5 meses
E.7.A.... 23 empresario v C acc, moto soltero d afios
E.B.A.... 44 Vigilante v B vascularfnegligenda  casado 5 anos
E.Q.A.... 42 presidente as... W B vascularfmegligencda casado 27 arios
E.10.... 27 desempleo v B acc. moto solterofpareja 10 arios
E.11.... 47 policia W B acc. moto divordado... 11 meses
E.12.... 32 empleado gas... v C acc. moto casado 9 &fios
E.13.... 35 desempleo W B acc. moto soltero/pareja 18 afios
E.14.... 21 gestoria v C acc. moto solterofpareja 7 aiios
E.15.... 52 auxiliar enfermeria H ] acc. moto casado 38 afios
E.16.... 83 jubilado v A vascularfmegligenda  casado 5 anos
E.17.... 71 jubilado W B vascularfnegligenda  casado 44 afios
E.18.... 49 profesor instituto ¥ A acc, moto casado 1 afio
E.1.0.... 50 Ortopeda v A acc. moto casado 30 arios

Tabla 2. Variables sociodemograficas basicas de la unidad de analisis

principal (Amputados). Tabla extraida del programa MAXQDA20©

2.5. TECNICAS DE INVESTIGACION EMPLEADAS.

Anteriormente hemos argumentado que la investigacion se ha realizado con

herramientas de investigacion de orden cualitativo. A continuacion pasamos a

definir algunos de los instrumentos de recogida de informacion y técnicas de

analisis de datos empleadas en la investigacion.

2.5.1. Observacion participante.

La eleccién de la investigacion etnografica se justifica debido a la gran

cantidad de informacion que se puede obtener en el propio entorno social donde

se desarrolla la accién, viviendo y participando de la realidad se accede a un

conocimiento de primera mano que es interpretado por el investigador. La

Observacion participante es una técnica de investigaciéon que, como definen
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Taylor y Bogdan, “involucra la interaccion social entre el investigador y los informantes
en el milieu de los ultimos, y durante la cual se recogen datos de modo sistemidtico y no
intrusivo” (Taylor & Bogdan, 1994: 31).

Es asimismo una garantia de validez el hecho de aprehender los sucesos
sociales en los mismos lugares que la cotidianeidad provee y no en
investigaciones de “laboratorio” alejadas de la realidad. El observador y “lo
observado” estan ahora mas cerca que nunca, y de su interaccion naceran las
reflexiones que dan lugar al desarrollo del discurso antropolédgico, fundamentado
asi en la practica etnografica.

En el trabajo de campo antropoldgico, la observacion participante esta
especialmente indicada cuando se quiere ahondar y aumentar la informacion
sobre las interacciones sociales (Kottak, 1994). Fue incluida en el diseno de esta
investigacion por permitir una descripcion de la realidad social, de las vivencias y
las acciones de los sujetos que participan en los actos y rituales de la vida en
sociedad. La observacién tuvo un cardacter abierto (no encubierto) y se efectud en
diversos escenarios, domicilios de los entrevistados fundamentalmente. Aunque
también acudimos a un primer contacto a un hospital con un informante recién
operado, una consulta de un centro de salud, algunos parques y jardines, una
cafeteria y una sala de la Universidad.

Observar no es sdlo ver, es dirigir la mirada desde la motivacion del
investigador, es algo activo, intencional; que depende del bagaje y de la cultura
propia del que mira. Como afirma Ricardo Sanmartin: “Hay pues que subrayar esa
inevitable aportacion del observador a aquello que observa para que dicha observacin
tenga lugar (...) Vemos no sélo lo que queremos ver, sino lo que podemos ver, lo que toda
esa enculturacion previa nos permite.” (Sanmartin, 2003:54).

Hay que decir que ya no se trata de entrar en un entorno ajeno.
Basicamente pertenecemos a la misma cultura. Esa alteridad lo es mas por la
alteracion de la corporalidad, por un episodio posible para incluso cualquiera de
nosotros, por un capricho macabro del azar o por una sucesidn de causas y efectos
predecibles en cierto modo. No negamos que la alteridad es fuerte, existe. En la
dicotomia valido-invalido ya estamos categorizando un “otro” distinto al que
investiga y que se mueve en otra realidad diferente. Aunque compartimos un
espacio social comin hemos de reconocer que el pluralismo es una de las

principales caracteristicas de las sociedades complejas.
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Ello no basta, es necesario posicionarse y situarse a una distancia critica. Lo
que los investigadores sociales llaman “Distancia Metodologica”. Las
concepciones de los actores sociales se extraen gracias a que mantenemos esa
distancia tedrica, conceptual, que orienta nuestra mirada cuando observamos a
pesar de que hay que reconocer que compartimos presupuestos que nos otorga el
marco cultural. Con esta actitud de distancia “la observacion participante une la
maxima proximidad que otorga la presencia y la participacion, con la distancia critica y

metodologica de una ciencia social” (Op. Cit., 57).
2.5.2. Entrevista semiestructurada.

Las entrevistas se realizaron a sujetos que habian sufrido la amputacion de
una o las dos piernas. El uso de la grabadora ha sido habitual salvo en una
ocasion en la que realizamos una entrevista sin grabadora. El informante (duefio
de una ortopedia) se abrié6 mucho mas de lo que lo hubiera hecho con grabadora,
pero reconocemos que se pierde informacion. Rapidamente fuimos a escribir en el
cuaderno de campo nuestras impresiones.

En el caso de los amputados hay que tener en cuenta que en la fase aguda,
con la intervencidn reciente, la percepcion era distinta a la de una persona que
llevaba afios en esa situacion. Obtuvimos testimonios de informantes en los dos
momentos del proceso de pérdida/asuncion y se recogié informacioén de aspectos
referidos a las categorias que nos interesaba estudiar. La narrativa de los sujetos
acerca de su proceso y los aspectos relativos al sentido que le otorgaban al
sufrimiento que padecian o habian padecido fueron de gran importancia para la
investigacion. Tanto las entrevistas, como el resto de técnicas estdn
contextualizadas y se analizaron teniendo en cuenta el momento, el lugar y la
situacion que vive el sujeto.

Previamente a la realizacidn de la entrevista se elabord un guion general de
las cuestiones a tratar, pero nos propusimos que nunca entorpeceria el desarrollo
del didlogo con el entrevistado (que se pretende que goce de cierta libertad a la
hora de expresar ideas y sentimientos) sin dirigir demasiado. Esta cuestion se va
mejorando conforme se van haciendo entrevistas, de forma que la experiencia del
entrevistador es importante para centrar el tema y llevar cierto control sobre el

desarrollo de la misma. Es evidente que al comienzo se sabe menos y conforme
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avanzamos también lo hacen nuestros conocimientos, vamos cambiando ideas
preconcebidas y el investigador adquiere mas seguridad, cosa que el entrevistado
imaginamos que advierte. Llegado un momento de la investigacion el guion se
lleva en la mente y no se precisa revisar (el guion general de las entrevistas a
amputados se muestra en el Anexo I).

Para las entrevistas a familiares hemos seguido el mismo esquema
modificando el estilo de las preguntas pero manteniendo los temas de interés, en
este caso procuramos que el informante nos hablara de su hijo o de su marido, de
su relacion previa y posterior con €él, exponiendo su interpretacion de lo que ha
pasado y también de su propia experiencia. En cuanto a los profesionales nos
guiamos basicamente por las cuestiones técnicas y humanas en la gestion del
amputado (ver Anexo II).

Como argumenta Sanmartin “Para llegar a la realizacién de una entrevista
previamente hay que prepararla (...) pues no se trata tan solo de pensar una preguntas y
escribirlas en unas hojas de papel” (Sanmartin, 2003:87). Es necesario interactuar con
la realidad que queremos conocer. En nuestro caso habiamos vivido de cerca un
caso y le habiamos hecho un seguimiento a lo largo del tiempo. Surgieron
cuestiones. Revisamos bibliografia y disefiamos un proyecto. Se establecieron
unos objetivos (aunque luego evolucionaron o cambiaron). De todo ello naci6é un
guidn flexible.

({Como hemos disefiado el guiéon de la entrevista? Como hemos dicho,
aunque ha ido evolucionando conforme se han desarrollado las sucesivas
entrevistas, con nuevas ideas (el concepto de culpa-responsabilidad no lo
contemplamos en un principio, ni las caracteristicas del periplo legal por el que
tienen que pasar muchos amputados), si que partiamos de unas preguntas de
investigacion generales sobre las caracteristicas y condiciones del fenémeno social
que teniamos que observar y analizar. Basicamente, cuando disefiamos el
proyecto, nos preguntdbamos acerca de la experiencia de sufrimiento de los
sujetos (qué les hace sufrir y como es gestionado su sufrimiento desde distintos
ambitos en un contexto de sentido o “sin sentido” concretos). Para ello partimos
de ciertos presupuestos basados en la interpretacion de la realidad humana que
provenian de algunas corrientes teodricas en las que habiamos buceado
previamente y que han quedado en parte expuestas en el apartado de

contextualizacién y marco teorico.
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Una de esas corrientes, como hemos explicado con anterioridad, es el
analisis existencial y la logoterapia iniciados por Victor Frankl y continuados por
E. S. Lukas. Una parte de la entrevista, concretamente en lo concerniente al
sentido, ha tenido su inspiracion en los cuestionarios de propdsito vital y en los
test de sentido desarrollados por la escuela de logoterapia. Hemos incluido
alguno de sus temas en nuestras entrevistas y las hemos trasladado al modo
cualitativo de analisis. A continuacion explicamos el por qué.

Desde que James Crumbaugh y Leonard T. Maholick (ambos investigadores
del Laboratorio de Psicologia del Hospital Veterans Administration de Gulfport,
Mississippi) desarrollaran una medicion de la frustracion existencial en los afios
60 del siglo XX, se han sucedido numerosos Test que emplean mediciones
psicométricas del propdsito de vida. Concretamente el PIL test (Purpose-in-life-
test) fue probado por estos autores en el &mbito estadounidense durante décadas.

Otros cuestionarios, basados también en las ideas formuladas por Victor E.
Frankl sobre la busqueda de sentido como algo intrinsecamente humano y cuya
frustracion se convierte en malestar, han aparecido en el &mbito europeo de la
mano de Elisabeth S. Lukas (discipula de Frankl). Nos referimos al Logo-test,
cuestionario que fue presentado en uno de los libros de Frankl por la propia
Elisabeth S. Lukas (Frankl, 1994: 255-285).

En este estudio el Logo-test nos sirvié como inspiraciéon y punto de partida
para disefar parte del guion de la entrevista. Creemos que es mas idéneo que
otros (como el PIL test o el cuestionario de propdsito de vida de Hutzell), de
forma que nos ofrecia la posibilidad de recoger una perspectiva actualizada del
sentido que los individuos otorgaban a su vida. Decimos mas idéneo porque es
relativamente mas reciente que el PIL (el PIL es de 1969 y el Logo-test de 1986) y
ademas esta disefiado en Europa y bajo la tutela del propio Victor Frankl (uno de
los autores imprescindibles y cuyas teorias enmarcan este proyecto). No obstante,
y como opina Noblejas: “Ambas escalas, aunque diferentes en su construccion, son
expresion de la concepcion logoterapéutica” (Noblejas, 1999) que ya hemos
introducido en los apartados anteriores de la investigacion.

Algunas caracteristicas destacables del Logo-test (el cuestionario completo
se expone en el anexo de este proyecto) son (extraidos de Noblejas, 1999):

* Edad minima estipulada para realizarlo: 16 afos.
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En su aplicacion en Espana se han detectado diferencias claras segun la
edad. El sentido es percibido de forma distinta en funcién de la edad de
los que rellenan el cuestionario.

No se han encontrado diferencias notables en la percepcion del sentido
atendiendo al sexo.

El Logo-test parece exigir cierto nivel de reflexion que probablemente no
todo el mundo esté dispuesto a realizar.

Lo que explora el test fundamentalmente es: Frustracion existencial (y sus
efectos), Balance existencial (sentido y actitud extraidas de la narracion
vital del encuestado en una perspectiva global de la propia vida), Metas y
tareas (contenidos de sentido, autorrealizacion y ocupacion como fuentes
de sentido), Intereses y compromisos (intereses propios y vivencias
relacionadas con el servicio a los demas), Flexibilidad axiologica (se realiza
en base a la valoracion que hace el encuestado de la felicidad y el
sufrimiento que asignamos a tres casos hipotéticos que se presentan en el
test, se valora la rigidez o flexibilidad en la persecuciéon de objetivos y
valores. Hay que decir que las puntuaciones positivas se otorgan a
aquéllos que se muestran flexibles en la consecucion de sus metas,
adaptandolas a la realidad), Sentido en el entorno (su influencia en la
consecucion de la realizacion de los valores vivenciales).

El test tiene validez de constructo, habiendo sido objeto de diferentes
pruebas estadisticas de validez y fiabilidad.

A mayor puntuacion, mayor falta de sentido.

El cuestionario consta de tres partes: la primera en la que se pretende
medir los contenidos de sentido (9 preguntas); la segunda mide el nivel de
frustracion existencial (7 preguntas); la tercera pretende que el encuestado
valore tres casos hipotéticos que se le presentan y ademas que exponga lo

esencial de su vida.

Consideraciones: Algunos resultados sorprendentes obtenidos aplicando el

Logo-Test (Lukas, 1994):

La desesperacion o su predisposicion no es lo opuesto a la plenitud de
sentido. El vacio de sentido no se relaciona con la desesperacion sino mas
bien con la indiferencia en situaciones complicadas de la vida. (;Esto

refutaria la hipotesis de que la falta de sentido provoca sufrimiento?).
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* Las personas del &mbito rural no tienen por qué tener mejor orientacion al
sentido. (;Esto refutaria la hipdtesis de que la modernidad con su
secularizacion, industrializacion y tecnificacion son los culpables de la
falta de sentido?).

» El sacrificio y el aferrarse a una meta de forma rigida no ayuda al logro de
la realizacion. La plasticidad y la flexibilidad (capacidad de adaptarse a
nuevas situaciones) son la clave de la busqueda del sentido y la
realizacion. (¢Refutaria la hipotesis de que la falta de sacrificio y proyectos
nitidos de los jovenes les hace mas proclives a sufrir?).

* Si la orientacion al sentido aumenta en la persona, también lo hara la
actitud positiva hacia el éxito en la vida (y viceversa).

* La orientacion al sentido depende de la edad (los rangos de edad mas
orientados al sentido se encuentran entre los 40 y 60 afios).

* Universitarios y Estudiantes tienen mas problemas de sentido que otras
ocupaciones. Esto se achaca a la mayor capacidad de reflexion y de
conciencia.

Por los resultados obtenidos en las investigaciones logoterapéuticas y la
tematica elegida para esta investigacion creimos que la inspiracién en este
cuestionario se mostraria de gran utilidad en la exploracion social que
pretendiamos hacer, ya que nace de las propias fuentes que nos proporcionan el
marco tedrico de nuestro proyecto.

A la hora de analizar las implicaciones que supone para la persona
enfrentarse a un nuevo cuerpo (con la presencia de un artefacto como es la
protesis, que sustituye a la pierna) hemos consultado, ademas de los tedricos del
cuerpo y la discapacidad, otras fuentes que investigan desde el punto de vista
cuantitativo el mismo fendmeno. Existen cuestionarios especificos usados en la
investigacion psicologica con personas amputadas sobre todo de miembro
inferior. Uno de los mas relevantes es el creado en el departamento de Psicologia
del Trinity College de Dublin en el afio 2000. Se trata del cuestionario TAPES
(Trinity Amputation and Prosthetic Scales) (Gallagher & MacLachlan, 2000).
Aunque hemos optado por la metodologia cualitativa, en este caso hemos
observado que el tipo de preguntas y el enfoque de dicho cuestionario, validado
en el ambito anglosajon, son pertinentes a la hora de profundizar en los aspectos

psicosociales relacionados con las personas amputadas de miembro inferior. Su
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lectura también nos ha inspirado a la hora de confeccionar el guién de la
entrevista. Evidentemente la predileccion por el cualitativismo en este trabajo no
exime el conocimiento de otras herramientas usadas por los investigadores
cuantitativos que abordan un mismo hecho social.

El cuestionario TAPES (expuesto en el Anexo V) es una herramienta de
evaluaciéon multidimensional disefiada para facilitar el examen de los procesos
psicosociales implicados en la adaptacion de la persona a una protesis, las
demandas especificas en su uso y las posibles fuentes de inadaptacion. Consta de
cuatro secciones. La primera comprende una Escala Psicosocial que explora la
adaptacidn general, el ajuste social, y el ajuste a la limitacion de las personas que
usan protesis. La segunda seccion consiste en una escala que mide la restriccion
de la actividad con tres subescalas (Limitacion funcional, social y atlética). La
tercera seccion se refiere a satisfaccion con la protesis y consta de diez items, que
analizan las caracteristicas funcionales, estéticas y de peso de la protesis. La
cuarta seccion explora la experiencia de dolor del miembro fantasma, el dolor del
miembro residual (descripcion del dolor, frecuencia, en qué medida interfiere con
la vida diaria), y otras condiciones médicas no relacionadas con la amputacion.
Esta seccion también incluye dos items solicitando a los encuestados que
califiquen su salud y capacidad fisica.

Derivaciones interesantes de la aplicacion de estas escalas y que nos pueden
interesar a la hora de contrastar resultados son los referidos a la calidad de vida
de los protetizados en relacion al tiempo transcurrido tras la amputacion, el nivel
de amputacidn, la edad, etc.(Gallagher & MacLachlan, 2004); cuestiones presentes
en nuestra categorizacion de los resultados.

No obstante, en una reciente revisién (Gallagher & MacLachlan, 2010) se
sugiere reestructurar el cuestionario TAPES, atendiendo a modificaciones para
validarlo en torno a una experiencia sumamente compleja como es la amputacion.
Sin menospreciar la anterior perspectiva, creemos que el enfoque cualitativo es
mas amplio y menos reduccionista, pudiendo abarcar aspectos que se escapan en
el uso de un cuestionario.

Otra de las cuestiones centrales de este estudio es el andlisis de los distintos
apoyos en los que se sustenta la recuperacion del amputado. Hemos considerado
tres pilares fundamentales en los que apoyarnos para investigar la vivencia del

sufrimiento y los marcos existenciales que le dan sentido al sujeto; a saber, el
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individuo, el entorno familiar, y el entorno social. En la aproximacion al modelo
familiar en el que se apoya la persona que sufre consideramos indagar
previamente en como otras disciplinas utilizan cuestionarios disefiados al
respecto. Por ello nos parecid pertinente y no desdefiable ver qué tipo de
preguntas utilizaban en algunos cuestionarios de salud. En este sentido
investigamos el APGAR familiar, desarrollado en 1978 por Smilkstein, basandose
en la definicidon de familia “funcional”: “La familia es un grupo psicosocial que consta
del paciente y una o mds personas, niiios o adultos, en la cual hay una comision de los
miembros para la educacion de los otros” (Smilkstein, 1978).

El cuestionario APGAR FAMILIAR sirve para determinar el “grado de
satisfaccion que percibe el encuestado con respecto a la funcion familar” (Rodriguez,
2004). Es una herramienta disefiada para evaluar “el funcionamiento sistémico de la
familia, y es 1til en la identificacion de familias de riesgo” (Arias, 1994). Se basa en que
las familias “normofuncionales” cumplen una serie de parametros bdsicos que

seran medidos por el test, a saber:

* Adaptacion: Utilizacién de recursos para resolver los problemas cuando
existe una situacion de crisis. Los recursos pueden ser tanto intra como
extra familiares.

* Participacion: Cooperaciéon de los miembros en la resolucion de
problemas.

= Ganancia o crecimiento: Maduracién; coOmo atraviesan los miembros las
diferentes etapas del ciclo vital y como se ayudan entre si para lograr la
autorrealizacion.

*= Afecto: relaciones de cuidado y carifio. Presencia o ausencia de
sentimientos como el amor, afecto, etc.

* Resolucion: como se comparte el tiempo. Existencia de compromiso para
dedicar tiempo a la familia.

Algunas de nuestras preguntas sobre el apoyo familiar tienen su inspiracion
en este cuestionario (sin seguirlo al pie de la letra ni mucho menos, y siendo muy
flexibles al haber realizado cuestiones abiertas). Al argumentar que basamos una
parte del guion de una entrevista al mas puro estilo cualitativo en un cuestionario
cuantitativo y ademads proveniente del &mbito biomédico podemos estar cayendo

en una trampa metodoldgica, en una clara contradiccidon. Pero no es asi. El hecho
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de estar precisamente abiertos a todo tipo de conocimiento enriquece el disefio
del estudio, alejandonos de posiciones extremas. Creimos que indagar en como la
biomedicina estudia el mismo ambito nos podria orientar y de esa manera abrir
nuestra mente a la posibilidad de mejorar desde los presupuestos del
cualitativismo la vision del fendmeno. Fue pertinente en nuestra investigacion
basicamente por la informacion que ofreceria sobre el papel de la familia en la
vivencia del sufrimiento. Creemos que también nos ayudaria a esclarecer qué
importancia tiene el contexto familiar en la experiencia del sufrimiento.

De la misma forma existen instrumentos validados para medir el apoyo
social como el cuestionario MOS. Antes de disefar el guién de las entrevistas
lefmos cosas sobre este tipo de herramientas. Concretamente ésta posibilitaba la
investigacion del apoyo social a través de 20 ftems. En el MOS (Shebourne, 1991)
se ponen de manifiesto dimensiones como la demostracion de carifio
(afectividad), la posibilidad de contar con personas para comunicarse (interaccion
social positiva), la posibilidad de ayuda doméstica (dimension instrumental) y la
posibilidad de asesoramiento, consejo u obtencién de informaciéon (dimension
emocional/informacional). Estos aspectos también nos interesaban y nos
inspiramos en estas cuestiones. Solo eso.

En las personas que sufren de amputacion a menudo la falta de informacion
institucional sobre su proceso se une con el oscurantismo que rodea la percepcion
de ayudas por parte de la administracion a la hora de adquirir las necesarias
protesis. Creimos, como idea preconcebida, que el apoyo social y del entorno mas
inmediato, junto con la asistencia y ayuda familiar, constituian los pilares basicos
para la aceptacion de una situacién dolorosa (en la practica vimos que no siempre
es asi).

En cuanto a las entrevistas en profundidad, en algunas ocasiones, y dada la
categoria del informante, hemos dejado que éste se exprese sin intervenir
demasiado sobre su experiencia en concreto, lo que nos sirvidé para descubrir
cuestiones que luego utilizamos para otras entrevistas.

Es necesario apuntar que el contacto con una persona amputada, a la hora
de realizar la entrevista supone un problema mads para el entrevistador que para
el propio informante. El ser amputado de una o dos piernas no te hace mas o
menos hablador o mads o menos comunicativo o afable. El problema estd en

ocasiones en la delicadeza con la que accedemos a la persona o en la evitacion en
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el juego de las miradas, el manejo del lenguaje no verbal, en parecer mas o menos
condescendiente, etc. En las primeras entrevistas hemos de confesar que no fue
facil preguntar sobre ciertos temas, aunque de repente nos sorprendieran con
datos que no habiamos solicitado sobre ambitos como la corporalidad o la
sexualidad, de lo que no es facil hablar con una persona que no conoces de nada.
Evitar ir a la entrevista con una idea preconcebida sobre lo que nos van a contar
es fundamental. En la interaccién ocurren cosas como ésta, estdbamos

entrevistando a un informante en una cafeteria:

“En un momento dado, habia que ir a la barra a pedir algo, se acerca el
camarero y le comenta el entrevistado que si le podia traer algo. El camarero
dice que no es habitual, que tiene que ser en la barra pero que, bueno, que
por ser €l, se lo va a traer, y yo le miro y le digo: no te preocupes que voy yo,
y me dice ;Has visto cémo te has mostrado condescendiente conmigo? yo
puedo andar. Le he dicho, perdona, pero ;Te ha sentado mal? Y me mira y
me dice ;Has visto que te has ruborizado un poco? y le digo: ciertamente he
pensado que te podia sentar mal si no me ofrecia, pero realmente llevas
razon, he tenido una reaccidn inconsciente de ser condescendiente contigo.
De ese modo ha quedado claro que existe ese sesgo frente al minusvalido de
compasion (incluso en el que lleva alguna experiencia como yo) y de lastima
(yo me levanto porque tu tienes un pie cortado)” (Anotado en el cuaderno
de campo E.11.A).

2.5.3. Método Dbiografico. Relatos biograficos y documentos

expresivos personales.

El uso de esta técnica, a través de las entrevistas y documentos personales
fue pertinente en este trabajo ya que nos ofrecié la perspectiva que el tiempo
otorga a las circunstancias vividas por los sujetos. Como afirma Albrecht
Lehmann nuestro material son los recuerdos y los pensamientos, alejandonos de
las objetivaciones para poner énfasis en las personas y sus relaciones a través “del
relato como andlisis de la conciencia” (Lehmann, 2005: 193). Los hitos que van
marcando la existencia de las personas y la posibilidad de ofrecer una perspectiva
diacrénica del “antes” y del “después” parecian oportunas formas de

introducirnos en como se elabora la identidad en base a las nuevas posibilidades
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y problemas que ofrece un cuerpo “reconstruido” (la importancia del tipo y la
calidad de la protesis que sustituye la pierna es crucial para la vida de estas
personas, es algo que se evidencia al echar un vistazo a cualquier foro de
amputados). La idea era seleccionar uno o varios informantes “Clave” para poner
en practica esta técnica en base a la toma de contacto con la poblacion diana y
considerando la informaciéon que podian ofrecer como “privilegiada”, por su
posicion estructural en el grupo, tras realizar una entrevista preliminar o recibir la
informacion de terceros.

En la practica se desarrolld de forma no preparada y absolutamente
espontdnea. Muchos de los informantes, al recibirnos en sus domicilios en un
ambiente seguro y distendido nos ofrecieron importantes relatos de vida como en
el caso de un entrevistado, donde practicamente el presente no aparece y nos
cuenta su periplo desde los 15 afios hasta los 42 con la tematica de la lucha contra
el sistema judicial y biomédico como trasfondo de su vida como amputado. Cémo
le marco el hito de la amputaciéon y como reorientd su vida resulta espectacular
(convergiendo su vida con otro informante amputado que entrevistamos y que ya
hemos comentado). Como argumenta Pujadas, el relato de vida es una
representacion mas cercana a una entrevista estructurada y se denomina
entrevista biografica (Pujadas, 1992). En nuestro caso los contenidos no se
ajustaban a la totalidad de una biografia sino mas bien se restringian a ciertos
contenidos tematicos (Meneses, 2008). En el caso del tercer entrevistado, su relato
gira en torno a la vida como amputado y la importancia de las motos. El de la
mayoria se centran en las particularidades de la amputacion y la superacion del
proceso.

Hemos recogido también documentos personales, audiovisuales y escritos,
que nos han servido para complementar y enriquecer el discurso de los
informantes. En ellos incluimos también correspondencia por mail, creaciones
liricas, etc.

Por ejemplo la poesia con la que se identifica algtin informante (un verso
vale mds que mil palabras) para describir sus emociones. Al despedirse de

nosotros en un mail escribe algo muy significativo (es de Miguel Hernandez):

“Y acabaré con un poema con el que me identifico:
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Umbrio por la pena, casi bruno,
porque la pena tizna cuando estalla,
donde yo no me hallo no se halla

hombre mas apenado que ninguno. (E.17.A)

O composiciones propias, como en el caso de un joven, que grab¢ tras el
accidente que le costo una pierna algunas canciones de rap que nos confesaba, le
habian ayudado a expresar lo que sentia (al final logramos que nos enviara una en

formato mp3):

“Alos 17 lo vi claro, no es "pinta y colorea". La vida es una lucha, tal vez una
pelea. El mundo culpa a Dios cuando todo va mal...y la vida es una mierda.
¢(Acaso ....Lleva la rienda? No ja la mierda! Hay tres cosas que no vuelven
atras: la palabra hablada, la bala disparada y la lagrima llorada. Camarada.
Mi conciencia siempre limpia, vaya donde vaya. Que si he hecho algo mal
iMaricona da la cara! las lagrimas ya estan guardadas. Las clasifico en un
bote de cristal. Intentar no llorar dos veces por un motivo es mi objetivo. No
olvidar lo acontecido. Todo pasa por algo. Todo tiene un sentido.

"Siempre la misma pelea. Si estoy de acuerdo con esto que venga Dios y lo

vea

(E.10.A)

2.6. ANALISIS DE LOS DATOS.

Una vez realizado el trabajo de campo, la transcripcion de las entrevistas
debia hacerse lo antes posible, sobre todo para intentar integrar las notas del
cuaderno de campo y las percepciones de la observacion para que se comenzasen
a generar resultados. Que la memoria nos traicionase si usdbamos los datos con
mucho lapso de tiempo de por medio era posible. Ademas, es fundamental que
las emociones y las percepciones del investigador se plasmen cuanto antes. Esas
percepciones se generan en el contacto con la realidad social y también cuando
reflexionamos sobre lo visto y lo escrito.

La tarea de trascribir es ardua. Al principio no disponiamos de ningun
dispositivo que nos facilitara la labor y podiamos estar 15 horas para trascribir un
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archivo de sonido digital de hora y media. Luego pudimos conseguir un sistema
de pedal y todo fue “sobre ruedas”. Para ello recurrimos al programa informatico
de transcripcion F4®, con su correspondiente pedal. Con ello ahorramos mucho
tiempo.

A la hora de clasificar la informacion nos hemos visto en la tesitura de
reducir la complejidad social a unas categorias finitas y determinadas. Esto suena
a reduccionismo. En pro del rigor cientifico categorizar los hechos sociales es
asumir que la realidad en cierto modo se puede aprehender. Esto es falso. Lo que
pretendemos humildemente es aproximarnos a esa realidad. En este punto
respetamos y aceptamos la complejidad y coincidimos con Ricardo Sanmartin
cuando dice: “Es mds, la pertenencia simultinea de cada elemento a varios ordenes de
significado -lo que supone, como detectd Mauss, que los hechos sean totales- hace
enormemente compleja la vida cultural y la llena de ambigiiedad, de elipsis y
sobreentendidos, de ambivalencia y contradiccion. Ante ello, la tentacion del observador es
simplificar en aras de un supuesto esclarecimiento” (Sanmartin, 2003:12).

En este sentido se hace compleja la labor de codificar texto. En ocasiones
parece que se puede caer en la descontextualizacion si introducimos una opinion,
un pensamiento o un sentimiento de un informante en una determinada categoria
sin explicar las circunstancias que le han conducido a pensar de aquella manera.
La flexibilidad en el manejo de la informacion y los datos es fundamental. En
nuestro caso hemos clasificado unidades textuales introduciéndolas en diferentes
segmentos de codificacion, lo que amplia el valor de lo dicho y minimiza su
reduccion (reduccion que es inevitable ya que la realidad per se es inabarcable).

Una vez transcritas las entrevistas, las introduciamos en un programa de
codificacion y andlisis cualitativo, el MAXQDA2®. Este programa informatico nos
permite clasificar los registros, crear un sistema de categorias y subcategorias,
anadir segmentos de texto, recuperar los segmentos codificados y comparar todas
y cada una de las categorias. El uso de esta herramienta también nos ha hecho
avanzar en nuestra gestion de la informacion.

Los conceptos que emergian durante las entrevistas fueron ordenados
atendiendo a un sistema de codificacion que ha ido evolucionando en el tiempo.
Estos temas de interés han ido amplidndose en algunos casos o reduciéndose en
otros a lo largo de la investigacion al aparecer nuevas perspectivas tras el acceso

al escenario y la toma de contacto con la muestra (primeras entrevistas). Algunas



134 JOsE Luis DiAZ AGEA

categorias de andlisis surgieron directamente de los datos empiricos originales
(por ejemplo “particularidades de la amputacion” o “vida previa”). Otras, sin
embargo aparecieron a partir de la comparacion tedrica y resultaron de contrastar
y comparar las anotaciones del investigador (Trinidad, 2006). Ejemplos de
categorias de este tipo son las etiquetadas como “emociones”,
“culpa/responsabilidad” o “Corporalidad. Estigma”.

Luis\Documents\doctorad 2 - MAX.QDA 2

Proyects Edcin Cédgos Memos Yarisbles Bsueda de fexto Andlis Yentanas 2 Comar}
LB XP SWOBS &0 OBED |8 - oA | L3 |
I8 satema de cidgos 2% [ Visuakzador de texto: amputados\E6 ax
Y s s e
= () INFORMANTES 0 \ l estas muerto. Entonces lo que te puede pasar es matarte ;Qué proteccion tenemos? Ninguna. Cero. Lo que tienes que tener son
(G VIDA PREVIA i) protecciones no “mata personas”, que es lo que tienen, no tienen otra cosa.
(G HITO: ACCIDENTE MOMENTOPRO. .. = 27 J: O sea que en el momento del accidente te diste cuenta que algo pasaba.
@HOPTTAUACIN # % F: Claro, yo era consciente de todo.. mientras se llamd a la ambulancia y venia y no venia, que tuvieron que ir otra vez a buscarla porque
(R PARTICULARIDADES AMPUTACION 47 % z 3 3 A S A
@REAELITACIN s no venia y Bamar otra vez ..y entre que vino la ambulancia y no vino yo ya legué al Morales Meseguer casi sin sangre. Llegué casi
(@) ADAPTACIGN A LA PROTESIS Py muerto. Un compadiero me hizo un torniquete con ¢l pasiuelo, pero yo claro, tenia los dos fémur rotos, los dos antebrazos, la piema k|
(@) PERIPLO LEGAL 2 amputada .. ti sabes toda la sangre que pierdes? Un litro por cada fémur ya. Mas los antebrazos, un antebrazo lo llevaba todo abierto
(R STTUACION LABORAL y econdnca 8 asi (seflala) y el hueso me salia fuera, era una herida sucia...que no me amputé el brazo porque ¢l mono que llevaba, Bevaba fibra de
= @SFRIMENTO bl carbono...que es un Dainesse bueno, un Dainesse de 1500 pavos... y un mono de piel, con un tocho de piel asi de gorda, gracias a eso,
w’M : que si no Bevo el mono, estaba . recocido todo, quemado todo, hecho pedazos, pero a mi no me llego nada de abrasion. Pues lo que te
®FRUSTRACION 2 estaba diciendo, mientras vino la ambulancia y no vino...por lo menos una hora hasta llegar al Morales.. porque iba para la Asrixaca pero
@00 53 como me veria ¢l de la ambulancia que dijo jNo, no, tira para el Morales, que este no Jega a la Arrixaca, se muere antes por el camino!
E00LR n Fue ¢l 061 y me tuvieron que poner sangre y todo porque habia perdido de la ostia Y entonces me habian metido una bolsa o dos de
® complcacones S sangre en la ambulancia. Mientras me pusieron alli y me echaron y tal, me metieron sangre y todo, menos mal que ellos llevan sangre y
I g’““"“"’“"?‘:ﬁ‘ ‘: todo. De todos los grupos por lo visto, 0 del 0- . Pues eso, yo me tiré tres dias que estuve més para alli que para aci. O sea, no
w @ )os motos 3 apostaron un duro por mi. El médico me dijo:"Nosotros no podemos hacer nada mds, si se escapa es porgue estaba fuerte” Eraun
(® PROYECTO DE VIDA % tio que estaba cuadrado en el gmnasio, mi buena dieta, mi buena alimentacion, mi deporte todos los dias, no fumaba, me bebia todos los
() ASOCIACIONES fcompromiso % fines de semana algunas copas, en fin, que soy un tio sano. Si lega a ser un tio asi mas flojo, uno de oficina y capullo se queda ali Y me
= (@ OCIO ¥ DEPORTE 52 dijo el médico que eso me habia ayudado mucho porque sino.
| m@vm‘:s“ nternet 2: 2 J: (Qué recuerdas de tu entrada al hospital? _eras consciente?
(@ valor SENTIDO 0EL ACCIDE... ® % F: No llegué a perder el conocimiento pero ya cuando llegaba al hospital yo no me enteré, yo ya en la ambulancia no llegué a perder el
= (BESTIGHA DISCAPACIDAD @ conocimiento pero ya no me acuerdo de lo que me decian .__porque como habia perdido tanta sangre.. tuve suerte también que no tuve
(®0FE0ENKIA B ninguna lesion cerebral por la pérdida de sangre, porque perfectamente puedes tener una lesion cerebral. Gracias a Dios, por lo que sea,
() ADAPTACION » 10 s¢, legué.
() CORPORALIDAD ESTIGHA “ 3t J Hablame del tiempo que estuviste ingresado y del tratamiento que recibiste
@D@;m:&:r‘ 22; 2 F: Pues hombre, contar, te puedo contar mdes de cosas. La atencion sanitaria es muy buena, Por parte de los médicos estupendo.
(23 OPINIONES BIOMEDICINA & Ademis he tenido suerte porque, bueno, todos los médicos son buenos los que hay, pero por o menos conmigo, no 5€ i es que Yo soy
(53 TERAPIAS COMPLEMENTARIAS 19 especial, pues porque soy una persona que no da problemas, y soy una persona abierta que enseguida... no discuto ni debato como
= (B)RECURSOS 0 muchos. Hasta que yo no veo una cosa que ...
@ apoyo socal “ 35 J:No tienes ninguna queja de tu paso por el hospital, vaya. Te han informado en todo momento de lo que te iban a hacer, de lo que te
@ apoyo familar 83 habia pasado.
L e e I8 ¥ F: Bueno, si, alguno, mds que nada mi mujer, si quieres que te cuente algo de eso ya, ella te puede contar mas que yo. Porque ella esla
que hablaba con el médico, a mi me decian ;Como estas? ; Te duele? Si, no, tal. Y hiego.. o que mas hablaban era con ella. [Chelo! | ~
o ®0 o * 3 1]} fix Andisis estinder

") PROVECTODE . g INOICE

Figura 3. Pantalla correspondiente al programa informatico MAXQDA2©
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Inicialmente clasificamos los datos atendiendo al siguiente sistema de

clasificacion categorial:

= 5 Sistema de cédigos
=-(Z) INFORMANTES
----- {Za VIDA PREVIA
----- {Ea HITO: ACCIDENTE/MOMENTO/PROCESO AGLUDO
----- =) HOSPITALIZACION
----- {2 PARTICULARIDADES AMPUTACION
----- (=) REHABILITACION
----- {Z) ADAPTACION A LA PROTESIS
----- {£) PERIPLO LEGAL
----- {3 SITUACION LABORAL y econdmica
=B E‘ SUFRIMIENTO
i-{E]} culpa responsabilidad
EI EMOoCiones
- (E) FRUSTRACION
- (Z)DUELO
-(Z1DOLOR
() complicaciones
----- {Z} superacion/estrateqias
[=--{=g SENTIDO ffilsosofia de vida
EI las motos
--{E)PROYECTO DE VIDA
- {E) ASOCIACIONES fcompramiso
El @ OCIO ¥ DEPORTE
g (=} reladones internet
=8 @ CREENCIAS
------ (=) valor [SENTIDO DEL ACCIDENTE/AMPUTACION
=-{Z% ESTIGMA DISCAPACIDAD
- {Z) DEPENDENCIA
- {Z) ADAPTACION
- {E) CORPORALIDAD, ESTIGMA
(@ SEXAULIDAD frelaciones
----- {Za INFLUENCIA DE LA EDAD
----- {a OPINIONES BIOMEDICINA
----- {Za TERAPIAS COMPLEMENTARIAS
=1-(E) RECURS0S
(% apoyo social
(=} apoyo familiar
- {Za apoyo institucional

Figura 4. Pantalla correspondiente al programa informatico MAXQDA2©
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La forma de codificacion que hemos llevado a cabo ha sido abierta (Cufat,

2007). Es decir, ibamos leyendo la transcripcion e identificando palabras clave,

unidades de datos y temas de interés que en ocasiones coincidian con el tipo de

pregunta que les proponiamos a los informantes y en otros casos la respuesta

derivaba en otra categoria distinta a la pretendida en la pregunta. A partir de ahi

iban surgiendo ideas que plasmabamos en memos que, o bien anadiamos al

programa MAXQDA2 o bien anotdbamos en nuestro cuaderno.

'[:]Memo . P ——— “ L T E (o[ E i)
Tiiko de merio Cédigos 2 Vinadara | X Borrar
Autor
| José Luis
Tipo de memo

Dgamamannongn

Times New Roman v 2 v|[Flxg um- ]

\IMPORTANTE PARA LOS RESULTADOS. EL ROL QUE ESTABA DESEMPENANDO EL
AMPUTADO PREVIAMENTE AL ACCIDENTE ES IMPORTANTE, RELACIONARLO CON LOS
JOVENES QUE EN CIERTO MODO SON DEPENDIENTES DE SUS PADRES EN
COMPARACION CON LOS QUE SON CABEZA DE FAMILIA QUE PASAN A UN ROL PASIVO Y
[ESO ES DEMOLEDOR CONTAR EL CASO DE PEDRO DE LOGRONO EN COMPARACION CON
\CUALQUIER JOVEN QUE REIFICA SU IDENTIDAD EN BASE A LA NUEVA SITUACION, A
LOS "EGRESADDOS" DE LOS PADRES LES CUESTA MAS TRABAJO. MIRAR SI HAY ALGO
ESCRITO DE ESTO EN ANTROPLOGIA DEL PARENTESCO O RELACIONARLO CON LA
'ANTROPOLOGIA

|

= mpimc | B Exportar X Bomar | Cerrar

Figura 5. Imagen del programa MAXQDA2 dénde hemos reflejado una “Memo” tras leer

el texto.
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A continuacidn exponemos las categorias mas relevantes:

1. VIDA PREVIA. En todas las entrevistas se habla sobre un antes y un después.
El “antes”, la vida que han dejado atras, el cuerpo que se ha perdido, las
actividades que se realizaban, ese trabajo, ese deporte, esa rutina que ya no va a
ser la misma. En ocasiones aflora claramente el rol que ocupaba esta persona en
su estructura familiar y contexto social.

2. HITO (RUPTURA). El accidente suele ser el momento traumatico que separa el
antes y el después. Observamos como el entrevistado valora ese momento, cémo
lo recuerda y qué vivencias comparte con nosotros.

3. PERIODO DE HOSPITALIZACION. Tras el suceso mas o menos traumatico de
la pérdida del miembro se sucede un periodo de tiempo en el que la persona esta
internada en un hospital. Es un momento interesante por lo fundamental que
resulta en la experiencia de los sujetos. La mayoria coinciden en la valoracion que
hacen de él. Queriamos explorar este momento de transicion entre la normalidad
y la discapacidad. En muchos casos esta etapa se prolonga si aparecen otras
lesiones.

4. PARTICULARIDADES DE LA AMPUTACION. En este sentido queriamos
saber como influye en la vivencia del proceso de perder una pierna las
circunstancias concretas que rodean el hecho traumatico o quirtargico. Aqui
entran en escena otras particularidades como si ha sido producto de un accidente,
si ha sido producto de una enfermedad vascular, como recuerda el momento el
sujeto. Las ideas que engrosan el imaginario colectivo sobre posibilidades
terapéuticas de la Medicina que estan sobrevaloradas (reimplantes), qué se podia
haber hecho y qué no, etc.

5. PERIODO DE REHABILITACION. Este periodo es otra de las fases por las que
pasan todos los amputados de miembro inferior. Queriamos explorar el discurso
de los sujetos sobre esta etapa. Las expectativas y la realidad no siempre se
corresponden.

6. ADAPTACION A LA PROTESIS. La protesis es un tema central en el discurso
de los amputados y queriamos indagar precisamente en la valoracion subjetiva de
llevar consigo un objeto artificial que suplante la pérdida de una estructura
corporal que les pega a la tierra y que les sostiene. La importancia de la
protetizacion como proceso de insercion en la sociedad la englobamos en esta

categoria.
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7. PERIPLO LEGAL. En las amputaciones, sobre todo en las traumaticas por
accidentes, suele haber un periodo en el que la sociedad debe de reconocer de
nuevo al sujeto. Este ya no es el mismo y no realiza la misma funcién en la
estructura social. El orden se modifica y esto suele resultar duro. La manera de
resolverlo suele pasar por la legalizacion de la nueva situacion por medio de
tribunales, juicios, valoraciones, peticiones de indemnizacidn, subsidios, papeleos,
etc. que pueden tardar en resolverse y que marcan un punto de inflexion en la
vida del sujeto. En los discursos este punto tiene diverso peso dependiendo de las
circunstancias de la amputacion.

8. SITUACION LABORAL Y ECONOMICA (PREVIA Y POSTERIOR). Hemos
incluido esta categoria al aparecer en la mayoria de las entrevistas con un peso
importante. Queriamos saber si el hecho de tener un respaldo econémico reducia
el nivel de sufrimiento en estas personas.

9. SUFRIMIENTO. Es una categoria muy general. Sin embargo es la piedra
angular de la investigacion. Ahi contemplamos fundamentalmente los discursos
negativos en cuanto a emociones, vivencias, dolor, frustraciéon, duelo y todo
aquello que genere en el sujeto malestar de forma subjetiva en relacion con lo que
le ha ocurrido. Estos discursos se convierten en temas que clasificamos en
subcategorias dentro de la categoria superior de Sufrimiento. Observamos que
cuando aparece el sufrimiento éste afecta a todos los ambitos de la persona. Se
hace evidente sobre todo en el entorno, no se trata de algo cerrado sino de un
sentimiento compartido de forma muy intensa por quienes rodean a la persona
pudiendo llegar a experimentar con notable intensidad el mal del otro.

10. CULPA/RESPONSABILIDAD. Al principio no contemplamos analizar esta
idea, pero tras realizar varias entrevistas nos percatamos de que tenia relevancia
en la vivencia del proceso y en la superacion del duelo y comenzamos a codificar
de nuevo teniéndola en cuenta. Perteneceria a una subcategoria dentro de
sufrimiento.

11. DOLOR. El dolor aparece como un potente generador de sufrimiento.
Queriamos indagar en qué medida afectaba a estas personas no sdlo en la fase
aguda. También nos interesaba la gestion biomédica del mismo.

12. ESTRATEGIAS DE SUPERACION PERSONAL. Es la categoria de la que més
se ha hablado y pone de manifiesto la buisqueda de soluciones que emprende el
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ser humano cuando ocurre un hecho desestructurante. Para nosotros es una de las
categorias mas importantes.

13. SENTIDO. Coémo se afronta esto. No es facil otorgar un sentido a lo que
aparentemente no lo tiene. La reorientacion de la vida y de la experiencia corporal
pasa por tener una explicacion que nos permita continuar. Buscamos las distintas
interpretaciones que dan los sujetos. Hay de todo. El sentido es una categoria que
a la hora de presentar los datos aparecen subcategorias como proyecto vital,
creencias, etc.

14. LAS MOTOS. Dado que la mayor parte de las personas entrevistadas han
sufrido un accidente de moto, intentamos hacer una aproximacién a la realidad
del motorista, encuadrandolo en una actividad de ocio, y ver si tal circunstancia
influye en la experiencia del sufrimiento.

15. PROYECTO VITAL. Subcategoria de sentido. Explorar el sentido incluye el
andlisis de las metas y tareas que se proponen en un futuro tanto a corto como a
largo plazo.

16. ASOCIACIONES Y COMPROMISO CON LOS DEMAS. Trascender los
propios problemas es un sintoma claro de aceptacién y adaptacion. El empetio en
buscar islas de sentido y comunidades de apoyo, ademads de servir de utilidad
para los que han de pasar por la misma experiencia es lo que intentamos analizar
con esta categoria.

17. OCIO Y DEPORTE. Inmersos en la cultura del ocio nos encontramos con que
en ocasiones dicho ocio puede ser el que vehiculice la adaptacion a una nueva
vida. El deporte es un tema muy mencionado en lo que nos cuentan los
amputados. Perteneceria a la categoria de estrategias en la gestion del
sufrimiento.

18. CREENCIAS Y SENTIDO OTORGADO AL ACCIDENTE. Encontrar un
sentido trascendente a los acontecimientos no es frecuente. En ocasiones no tiene
por qué ser trascendente para tener sentido. Nos encontraremos todo tipo de
interpretaciones. También intentaremos indagar en las creencias de base de estas
personas y de qué manera han influido en la vivencia de su historia.

19. ESTIGMA DISCAPACIDAD. Incluimos aqui la parte de sufrimiento social.

Como los ven y codmo se ven en un contexto de cotidianidad.
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20. DEPENDENCIA. Cuestiones relacionadas con el nivel de dependencia y de
independencia. Probablemente no so6lo tenga que ver con el tipo de lesién. Los
testimonios asi lo atestiguaran.

21. ADAPTACION. Cémo se adapta el amputado a la nueva vida y a los nuevos y
distintos roles que le toca interpretar.

22. CORPORALIDAD (ESTIGMA). Nos centramos en la percepcion del propio
cuerpo mutilado y cémo tiene un componente cultural importante.

23. SEXUALIDAD (RELACIONES). Aunque es un tema poco tratado si que
determinados informantes han hablado de ello.

24. INFLUENCIA DE LA EDAD. Cémo se vivencia la experiencia traumatica
dependiendo de la edad.

25. OPINIONES DE LA GESTION BIOMEDICA DEL PROCESO. Este es otro de
los pilares del proyecto. El sufrimiento gestionado casi exclusivamente desde la
Medicina nos ofrece visiones de todo tipo. Habitualmente contrapuestas entre los
profesionales y los pacientes. Hemos explorado a fondo este particular.

26. TERAPIAS COMPLEMENTARIAS. A pesar de ser una categoria con muy
poco peso en los discursos de los entrevistados, nos interesaba incluirla para tener
constancia de su importancia en relacion a la gestion biomédica.

27. APOYO SOCIAL. Al perder metaféricamente el principal apoyo, que son los
pies, debemos agarrarnos a algo. Nos interesaba conocer qué papel juega el apoyo
de la red social del amputado.

28. APOYO FAMILIAR. De igual manera la estructura familiar sufre un vaivén.
Vemos cémo responden y como lo viven el afectado y su entorno familiar.

29. APOYO INSTITUCIONAL. Motivo de controversia, estd presente en la mayor
parte de los entrevistados con reivindicaciones al respecto.

Al revisar la bibliografia sobre amputados hemos encontrado que algunas
de las categorias de andlisis de este estudio eran similares a las variables de otros
trabajos. Fundamentalmente en aquellos estudios provenientes del ambito
psicologico o psiquidtrico que determinaron los factores implicados en la
adaptacion psicoldgica de las personas frente a las amputaciones. El psiquiatra
José Cartete afirma que las respuestas psicoldgicas a las amputaciones son
peregrinas, variables y complejas. En la siguiente tabla encontramos agrupados
dichos factores (Canete, 2008) que nos inducen a pensar que se ha infravalorado el

caracter social de los mismos (factores sociales aparecen en ultimo lugar y
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limitados exclusivamente a las repercusiones de la amputacion en el ambito
laboral, socio-familiar y econémico). Por lo tanto no nos sorprende que en la
mayoria de los manuales sobre amputados que hemos manejado las

particularidades sociales aparezcan junto con las psicologicas en los capitulos

finales.

Factores sociodemograficos Edad
Sexo

Factores  relacionados  con Causa de la amputacion

amputacion Nivel de la amputacion

Tipo de protesis utilizada

Tiempo transcurrido

Dolor en el munén y del miembro
fantasma

Factores psicologicos Personalidad

Estilos de afrontamiento

Estado cognitivo

Apoyo psicosocial

Identidad

Sexualidad

Factores psiquiatricos Depresion

Ansiedad

Presencia de un trastorno mental o
por uso de sustancias

Factores sociales Funcionamiento social

Nivel de apoyo familiar y social
Profesion y nivel econdmico

Tabla3. Factores que intervienen en la adaptacion psicoldgica a la amputacion (Tomada de

Canete, 2008: 478)
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Hay que resaltar de nuevo que todo es un proceso simultaneo: codificacion,
comparacion y analisis (Trinidad, 2006). Los datos recogidos fueron analizados
desde el comienzo mismo de la investigacion y prolongandose a la par que el
desarrollo de la misma (como es habitual en la investigacion cualitativa). Existen
diversas formas de interpretar los datos. Aqui presentamos las dos que hemos
creido significativas y que en el fondo coinciden en la mayor parte de los
aspectos. En nuestro caso previamente habiamos hecho una busqueda
bibliografica y partiamos con una base tedrica. En este sentido estamos proximos
al estilo etnografico de Taylor y Bogdan.

El andlisis cualitativo tiene como premisa que, para desentrafiar el
fendmeno estudiado, sea necesario que el mismo investigador que recoge la
informacion sea el que la analice realizando una serie de procedimientos, que se
llevan a cabo de forma simultanea a la recogida de datos. En el tipo de analisis
etnografico presentado por Taylor y Bogdam (1994) se describen tres fases:

e Fase 1. Identificando los temas de estudio examinando los datos
(descubrimiento). Tras la transcripcion y minuciosa relectura de las
entrevistas y los documentos, asi como de las notas de campo de la
observacion participante se desarrollan las cuestiones tedricas en torno a los
temas, conceptos y proposiciones que emerjan. Es una tarea reflexiva e
interpretativa. Previamente se revisa todo el material bibliografico sobre el
tema. En este punto difiere de la Teoria fundamentada. Los temas de estudio
que aparecen en esta investigacion han sido contextualizados y descritos en
los apartados de estado de los conocimientos y marco tedrico (Sufrimiento,
dolor, modernidad, sentido de la vida, percepcién corporal, estigmatizacion,
poder biomédico, etc.).

e Fase 2. Codificacion de los datos. Se proponen categorias para clasificar y
depurar los datos, lo que permite su posterior analisis. Se irdn agrupando y
ordenando los datos de forma que progresivamente vamos clasificando la
informacidn segun los codigos y categorias elegidas. El andlisis provendra de
la estimacion de los elementos presentes o ausentes en los datos clasificados.
El tipo de andlisis que se efectia en este apartado es del tipo exploratorio
tanto directo como indirecto, estudiando tanto el contenido explicito y

manifiesto como la informacion latente.



UNIDAD TEMATICA II.- METODOLOGIA 143

e Fase 3. Relativizacion de los datos. Se iran en esta fase contextualizando los
datos para comprenderlos correctamente. Interesa saber si los datos
recogidos han sido solicitados o no, la influencia del investigador u otras
personas, presupuestos de partida del investigador, las fuentes de los
datos, etc.

En nuestro caso, hemos ido recopilando impresiones, ideas, reflexiones,
memos que se han ido generando de la lectura de los documentos textuales sobre
los que hemos ido trabajando durante la codificacion y en relecturas posteriores.

Comparando la informaciéon obtenida intentamos hallar patrones,
diferencias y similitudes, relaciones entre conceptos. Este método comparativo
constante es caracteristico del andlisis cualitativo. Por ejemplo, en un caso (E.15.A)
nos sorprendié que el tipo de apoyo familiar que tuvo fue considerado por ella
muy alejado de la comprensién y aceptacion esperada, sus padres participaban de
la idea colectiva de estigma de la época. Intentar ver las similitudes y contrastar
de forma comparativa con otros casos era necesario. Escribimos la siguiente
memo que luego nos serviria para la posterior clasificacion tedrica (Clasificacion

de memos y unidn de datos fragmentados).

"0 Memo —— . - B
amputados\E 15 Fina Alcaraz 20/01/2010
Titulo de memo Cédigos & Vincular a X Borrar
Memo 3
Autor
José Luis
Tipo de memo i

Dgaomagmpngoong I

=

Times New Roman v 12 v | F K UR- [i

El apoyo familiar en su dia fue escaso y contraproducente por las connotaciones de estigma que supuso tener una hija
“invalida” “; quién te va a querer asi?” La figura de los padres parece mas una carga que un apoyo. Sin embargo esta
falta de proteccion supone paradéjicamente un reforzamiento se las capacidades individuales para salir a delante con
sus propios recursos. La perspectiva del tiempo minimiza el problema. No obstante se puede comparar con el resto
de informantes y encontramos en Guillermo que la proteccion familiar ha sido corta en el tiempo y que eso ha
supuesto una menor dependencia. El papel de la familia en Rail, sin embargo, es constante pero distante. Un pasito
por detras pero sin dejar de seguirle. Habria que analizar cada caso en su contexto y cada patron de forma
independiente y luego llegar a una conclusion de los diferentes modos de apoyo familiar en los diferentes modelos de
familias...

& Imprimir B  Exportar X  Borrar Cerrar

Figura 6. Memo extraida del MAXQDA2O.
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Por lo tanto se trata de clasificar ideas, no datos. Es una clasificacién
conceptual. Ahora es cuando hacemos una nueva busqueda bibliografica al

respecto que apoye o cuestione los conceptos generados en el andlisis.
2.7. CONSIDERACIONES ETICAS.

En el desarrollo de la investigacion no se han visto vulnerados ninguno de
los derechos fundamentales de las personas. El estricto cumplimiento de las
normas metodoldgicas que aseguran el secreto profesional es de vital importancia
en este trabajo.

Es en la utilizacion de la técnica de la observacion participante dénde mas
dilemas éticos podrian aparecer, ya que las entrevistas son totalmente
trasparentes y voluntarias, siendo la informacion recogida enteramente consciente
y no forzada.

No se han expuesto datos que puedan comprometer ni a los profesionales
sanitarios ni a las personas amputadas o sus familiares; aun cuando el
investigador conozca detalles intimos de la poblacion estudiada no han sido
revelados sin el consentimiento expreso de los actores sociales implicados en el
estudio. Asimismo el anonimato ha quedado asegurado en todos los casos a pesar
de que todos los informantes accedieron a que apareciese su nombre. En un
primer momento decidimos cambiar el nombre real por uno ficticio para evitar
dar la sensacion de cosificacion si usdbamos codigos alfanuméricos.
Posteriormente nos decantamos por ésta ultima opcidon a pesar de restar calidad
argumental porque entendimos que primaba la confidencialidad por encima de
todo. El sistema de codificacion de informantes que hemos elegido es el siguiente:

¢ Los entrevistados amputados apareceran como (E.A.) seguido de un

numero consecutivo en relacion al orden en el que se realizé la
entrevista, por ejemplo el primer entrevistado amputado serad (E.A.1) y
asi sucesivamente.

e Los familiares se han codificado como (E.Fm.) seguido del namero de

orden.

e Los profesionales se han codificado atendiendo a su categoria, de

manera que los traumatologos se reflejan como (E.T.), los

fisioterapeutas como (E.F.) y los ortopedas como (E.O.).
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En cuanto al consentimiento consciente de los sujetos para ser observados
hay que separar aquello que ocurre en un escenario publico como puede ser una
sala de espera, una cafeteria o un pasillo, de lo que pueda ocurrir en la Privacidad
de una consulta o un domicilio. En el altimo caso no se relatara aquello que los
sujetos conscientemente no hayan consentido. Con relacion a lo que el
investigador observe en lugares considerados publicos, atn en el caso de no pedir
permiso a los presentes para ser observados, no se revelaran datos sobre aquellos
detalles que comprometan el honor ni la intimidad de ninguno de los
participantes.

El enfoque de la investigacion posibilita que los resultados obtenidos
tengan una aplicacion practica y redunden en la mejora de la calidad de vida y en
la merma del sufrimiento aparejado al dolor y la marginacion de cualquier grupo
de personas. En principio suponemos que seran del todo beneficiosos no sélo
para el grupo en cuestion (amputados) sino para la poblacion en general.

En este sentido confesamos nuestro propodsito ultimo, que no es sino
intentar posicionarnos junto a las personas que padecen una amputaciéon. Si no
nos acercamos no entenderemos por qué sufren y como sufren. Necesitamos
comprenderlo. En la aproximacion a su dolor encontraremos la perspectiva
idonea para aprehenderlo y mitigarlo mas alld de las terapias establecidas para su

recuperacion fisica o emocional.
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APROXIMACION A LA VIDA PREVIA DE LOS AMPUTADOS.

3.1. LA GESTION DEL TIEMPO.

3.2. EL ACCIDENTE COMO POSIBILIDAD SIMBOLICA.

3.3. DEL TRABAJO AL OCIO Y VUELTA A EMPEZAR.

3.4. RECOMPONER LOS PEDAZOS DEL YO. EL TIEMPO COMO ESTRUCTURA RELATIVA DE
LA CONCIENCIA.

3.5. IMPORTANCIA DEL ROL (ACTIVO-PASIVO).

CAPITULO IV. EL HITO QUE CAMBIA LA TRAYECTORIA VITAL.
INSTANTANEAS DE UN MOMENTO.

4.1. REFLEXIONES SOBRE LA INVULNERABILIDAD. EL CARACTER INESPERADO E
INCOMPRENSIBLE DE LOS ACCIDENTES.

4.2. LA TUTELA DE LA FORTUNA O EL PAPEL DE LA CASUALIDAD EN LA TRAGEDIA.

4.3. EL PODER DE LA CIENCIA. HACIA LA INMORTALIDAD DEL CUERPO.

4.4, VOLVER A NACER. EL AUXILIO Y EL INICIO DE LA GESTION DEL SUFRIMIENTO EN EL
AMPUTADO.
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CAPITULO III. EL PRESENTE DE LAS COSAS PASADAS. UNA
APROXIMACION A LA VIDA PREVIA DE LOS AMPUTADOS.

¢ Qué es, pues, el tiempo? Si nadie me lo pregunta, lo sé; pero si quiero explicdrselo al que
me lo pregunta, no lo sé. Lo que si digo sin vacilacion es que sé que si nada pasase no
habria tiempo pasado; y si nada sucediese, no habria tiempo futuro; y si nada existiese, 1o
habria tiempo presente. (S. Agustin, 1990: 75).

3.1. LA GESTION DEL TIEMPO.

Cuando accedemos a los relatos de las personas amputadas emergen
narrativas de como eran sus vidas antes del accidente. Suele ser el tema inaugural
de las conversaciones. Los que tienen reciente el hito lo hacen con mas intensidad.
Se encuentran aferrados todavia a una identidad corporal referencial, a un modo
de vivir, a una imagen y a una conciencia que todavia se resiste a conceder la
ausencia de una parte del cuerpo. El ser incompleto no se configura porque no
existe. Es un fantasma igual que lo es el dolor. Darse cuenta de que el total no es
la suma de las partes cuesta. Necesita de la intervencion del tiempo. Una vez que
éste ha ejercido su efecto, el sujeto no se siente en ningin modo incompleto, es
quién es.

Al fin y al cabo, tanto antes de sufrir la amputacién como después, de lo que
se trata es de gestionar el tiempo. Es un percibirse y un habitar dentro de un
contexto no solo espacial y relacional, sino también temporal. Y esto es muy
importante. En el diapason que marca el ritmo accedemos a dos tiempos distintos,
a dos armonias que configuran las bandas sonoras de sus existencias antes y
después del accidente.

La vida previa a la amputacion se suele traducir en una sucesion de
momentos de actividad gestionada por el sujeto. Se aprende un papel y se
reproduce dentro de un abanico de posibilidades. Podemos hablar de
valoraciones mas o menos positivas de una vida previa a la amputacion. Dichas
valoraciones dependen del bagaje vital de la persona. Los informantes jévenes
poseen menos elementos que considerar, mientras que los amputados de cierta
edad le confieren al tiempo pasado un peso muy distinto y una valoracién que

suele contener mas componentes a juzgar.
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Analizar las respuestas a “cdmo era tu vida” implica reconocer que el
contexto de la investigacion es la amputacion, pero ello no significa que esta
circunstancia sea el hito mas significativo de una vida. El investigador focaliza su
atencion sobre este hecho. Pero es un episodio que, aunque permanece, la
perspectiva del tiempo y la experiencia tienden a diluirlo, a disolverlo. Por esta
razon se encuentra muy presente en el discurso de los recién amputados su vida
previa, porque precisamente es todavia su vida reciente, que en la linealidad les
pertenece y de la que la memoria se resiste a desprenderse.

El filosofo y psicologo Ramon Bayés (Bayés, 2002) se apoya en San Agustin
para contextualizar y medir el sufrimiento, que se experimentaria como una
percepcion extremadamente tediosa del tiempo. Para el filosofo cristiano el
tiempo es presente. O mejor dicho, deberia de ser valorado conceptualmente en
forma de presente, en “un presente de las cosas pasadas, un presente de las cosas
presentes y un presente de las cosas futuras... El presente de las cosas idas es la memoria.
El de las cosas presentes es la percepcion o la vision. Y el presente de las cosas futuras, la
espera”. (S. Agustin, 1990: 78).

Para el recién amputado el “presente de las cosas pasadas” estd muy vivo y
sobrevalorado porque precisamente el “presente de las cosas presentes” estd
dominado por el dolor y la desestructuracion y el de las “cosas futuras” esta
impregnado de incertidumbre.

La valoracién de una vida siempre se construye apoyada en un punto de
referencia. Tendemos a ser comparativos®. Cualquiera de nosotros puede hacer
una valoracion negativa de su vida. Puede ser insatisfactoria aun teniendo todo
tipo de comodidades. Sin embargo, si nos encontramos de frente con un hito de
cardcter traumatico nuestro enfoque cambia y el valor se reconstruye con el
padecimiento como hito referencial. Este topico se cumple en nuestros
informantes. Aunque no necesariamente todos los sujetos valoran su vida de
forma mas positiva antes que después de la amputacion. Todo depende del paso
del tiempo y del sentido que se le otorgue al hecho en si, integrandolo en un
contexto vital con significado. Pasemos a la parte descriptiva, para luego

(intentar) interpretar.

52 u ; . .,
Interpretamos el pasado en las lineas de nuestro pensamiento y nuestra conversacion,

orientdndolo hacia nuestro presente. Por ello, las percepciones y recuerdos actualizan
constantemente nuestras opiniones y nuestra perspectiva” (Lehmann, 2005: 194).
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Algunos nos hablan amargamente de su vida anterior poniendo el acento en
aquellas cuestiones que han perdido, pero que aparecen todavia demasiado
presentes. Sus valoraciones acerca de la vida que habian llevado son
tremendamente positivas. Vida basada en los dos pilares fundamentales que se
repiten en muchos discursos. A saber, el trabajo y el ocio (y las relaciones sociales

derivadas de ambas esferas).

“...Llevaba una vida, pues...estupenda. Tenia mi trabajo (...) Después salia
(...) y luego me iba a mi gimnasio, (...) haciendo pesas, corriendo por ahi
(...) Mis salidas con la moto con mis amigos...llevaba una vida de puta
madre. {Yo no parabal! (...) Los fines de semana no parabamos, que si para la
playa (...) que si ahora salimos de fiesta, que ahora nos vamos al cine, en

fin...lo que hace todo el mundo” (E.6. A).

El vivir deprisa como idea positiva contrasta considerablemente con la
estimacion inmediatamente posterior al accidente. Se repite el patrén de secuencia
inicial: Actividad (activo), hito (amputacion), pasividad (pasivo). Cémo se ve uno en la
actualidad y como se vaticina el futuro no es facil cuando se esta inmerso en este
proceso. La conciencia se nubla de emociones negativas. El alma esta en carne

viva.

“...Porque mi vida totalmente ha cambiado (...) De momento te rompe toda
la vida (...) ya empiezas a comerte la cabeza y te hundes (...) ya nada va a
ser igual, porque por muy bien que vayan las protesis (...) nunca en la vida
va a ser como tu pierna (...) la sensacion de que tienes el pie en el suelo

nunca la vas a tener.” (E.6. A).

Las ideas de posibilidad no afloran. Ahora predominan las imagenes de
imposibilidad. Muchos de los informantes hablan en pasado de elementos clave
de su propia identidad, perdidos irremediablemente, hechos afiicos como sus

huesos.

“...Era una persona alegre, una persona que estaba contenta con lo que hacia

(...) Extremadamente deportista (...) era tremendamente feliz, tanto en lo
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profesional como en lo personal. Y después llegd...hoy hace once meses y
bueno..no lo tengo superado. Estoy en tratamiento psicoldgico,
psiquiatrico...y bueno, la rehabilitacion (...) y ahora me quedo..ni una

sombra de lo que era.” (E.18. A).

En ambos casos el accidente simboliza un frenazo en una vida que discurre
a un ritmo frenético. Ahora hay otro ritmo que lo marcan la amputacion o las
secuelas. El tiempo cronologico se torna discordante con el tiempo percibido. Los
periodos ocupados laboralmente o en actividades de ocio se han tornado tiempos
de incertidumbre y espera. Tiempos acaparados por el sufrimiento. Tiempos de
espera a que resuelvan aquellos asuntos legales necesarios para obtener una
nueva estabilidad economica, de repetidas intervenciones quirtrgicas, de
rehabilitaciéon (volver a ser habil en algo), de reconfiguracion del rol familiar (de
“cuidador” a “cuidado”). El tiempo se experimenta tedioso y parsimonioso.

Nos adherimos a las reflexiones que hace Ramon Bayés en su articulo
“Tiempo y enfermedad” sobre la percepcion del tiempo de la persona que sufre.
Las cualidades del tiempo experimentado por el que padece no suelen coincidir
con las percepciones de los que ocupan la estructura terapéutica que le asiste.
Tanto allegados como sanitarios (sobre todo éstos ultimos) bailan a otro son. La
soledad del que espera se traduce en sufrimiento afadido: “los tiempos de espera
suelen ser tiempos de amenaza y, por tanto, tiempos de sufrimiento. Y, desgraciadamente,
la duracidén de estos periodos de espera serd percibida por el enfermo —y sus familiares —
como mucho mayor que los tiempos que marcan el calendario y el reloj. Lo terrible es, por
tanto, no sélo que el enfermo percibe el tiempo de espera como mds largo de lo que es, sino
que este tiempo es tiempo de sufrimiento. Desde el punto de vista de su percepcion
subjetiva, el enfermo, y/o su cuidador primario, tiene(n) la impresion de que sufre(n)
durante mucho mds tiempo que el que realmente transcurre” (Op. Cit., 104).
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3.2. EL ACCIDENTE COMO POSIBILIDAD SIMBOLICA.

En cuanto a la vision metafdrica del hito que cambia la vida tenemos en la
literatura varias interpretaciones. En el plano de lo simbdlico cabe destacar la que
se hace desde La enfermedad como camino (Dethlefsen, 2005). En este libro se
expone una interpretacion trascendente de los accidentes en funcion del lenguaje
que utilizan los accidentados para dar la explicacion del mismo: “Con frecuencia, la
pregunta << ;Quién tuvo la culpa del accidente?>>, nos da la respuesta clave: <<no pude
frenar a tiempo>>indica que una persona, en algiin aspecto de su vida, ha acelerado de tal
manera (por ejemplo en el trabajo) que ha podido llegar a poner en peligro tal aspecto. Esta
persona debe interpretar el accidente como una llamada a examinar todas las aceleraciones
de su vida y aminorar la marcha. (...) Casi siempre los accidentes de trifico acarrean un
intenso contacto con otras personas;, en la mayoria de los casos, la aproximacion es
excesiva y, desde luego violenta.” (Op. Cit., 261).

En los discursos aparecen numerosas formas de “caidas”, “derrapes” y
“choques”. Esto puede analizarse desde un punto de vista alegdrico. Con el
accidente como simbolo de hito transformador de una trayectoria vital y de un
cuerpo que ya es otro, un otro extrano. Los testimonios de los motoristas dan
cuenta de una vida previa muy activa, rapida, como en el caso de este informante
(en pleno proceso de desintoxicacion ocurre el accidente y choca con el

quitamiedos de la autovia):

“...Iba extremadamente rapido (...) yo en un momento tuve de levantar la
moto, td levantas la moto (...) ya me faltaba carretera, yo iba a 230 (...) ese
dia no habia consumido (...) iba con prisa para llegar aqui porque llevaba un

gramo encima para llegar aqui y ponerme y fumar” (E.5.A).

En otra entrevista nos encontramos con un testimonio en el que se reconoce
la necesidad de un cambio de direccion vital que precisamente se posibilita con el
accidente como catalizador del mismo. La vida previa es sopesada en sentido
negativo. De hecho sus ideas religiosas “chocaban” con su modo materialista de
vivir. Desde su perspectiva idealista el accidente supuso equilibrar una injusticia

social encarnada en su persona:
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“...Perfecta. Yo lo tenia todo. Tenia coche, tenia moto, todo. Tenia dinero,
tenia para viajar (...) lo mio era un poco especial (...) porque yo también
estaba harto de tenerlo todo (...) yo decia que por qué yo lo tenia todo y por

qué habia gente que no tenia nada. ;Por qué era tan injusta la vida?” (E.4. A).

No se puede sostener fehacientemente que la causalidad de lo accidental
esté en el modo en el que vivimos previamente. Aunque es seguro que nuestras
acciones tienen su reaccion, nadie desearia estar amputado como respuesta a una
falta de sentido vital o a la necesidad de un cambio de rumbo. La no
intencionalidad no implica, por otro lado, que no se pueda realizar una lectura
simbolica en los términos en los que se hacen desde las teorias aparentemente
descabelladas de Dethlefsen y Dahlke. El resultado es que existe ese frenesi previo
(relacionado con un tipo valores concreto) y un posterior estado de falta de
movilidad vehiculizado por un hecho tragico. ;Qué sentido podria tener esto?
Analicémoslo desde la perspectiva de los autores mencionados: “Los huesos se
rompen, casi sin excepcion, en circunstancias de hiperdinamismo (automdvil, moto,
deportes), por intervencion de un factor mecdnico externo. La fractura impone
inmediatamente la inmovilizacion (reposo, escayola). Toda fractura provoca una
interrupcion del movimiento y la actividad y exige descanso. De esta pasividad forzosa
deberia surgir una reorientacion. (...) La fractura rompe con el camino anterior que estaba
caracterizado por la hiperactividad y el movimiento.” (Op. Cit., 265).

Tomemos la tltima frase, se “rompe con el camino anterior”. Esa ruptura no
es una catarsis, es un cambio de rumbo que se produce con violencia y por ello
resulta desestructurante. La ruptura corporal y emocional lleva aparejada una
fractura en todos los dmbitos de la persona. Los testimonios nos hablan de

“desestructuracion”. El padre del anterior informante nos lo ilustra de este modo:

“...El no se dio cuenta de la trascendencia que tenia el tema. Dice jBah, si
por una pierna no pasa nada! Aparentemente no pasa nada (...) Pero un
golpe de esos te desestructura absolutamente todo, todo. Te desestructura la
familia, te desestructura la economia, te desestructura los proyectos, todo lo

desestructura” (E.2. Fm).
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En el paradigma de la enfermedad como camino habria una responsabilidad
extrema sobre absolutamente todo lo que nos sucede. Nada ocurre, segin esto,
por azar o por intervencion sobrenatural. Es una filosofia de la enfermedad
diferente que recuerda a la ley del karma. Pero no sélo nos llama la atencion que
en la produccion tedrica estas interpretaciones existan, sino que, como
argumentaremos mas tarde, el problema de la responsabilidad sobre nuestros
actos se constituye en un eje fundamental a la hora de asumir los acontecimientos
y tiene un peso especifico importante en lo dicho o en lo obviado por los
amputados. Algunos no eluden la responsabilidad y relacionan el accidente con
una vida previa llena de frenesi, ignorante y despreocupada. El dolor te enfrenta
de modo radical a la realidad, te despierta y te hace ser consciente en cierto modo

de tu propia existencia:

“...Con 15 afios ;Qué conocimiento tienes ta? Yo si hubiera tenido mas edad
no me hubiera pasado eso (...) aqui en el pueblo me conoce todo el mundo y
saben como he sido (...) Y me han visto cambiar de golpe (...) De ser un
zanguango, hablando claro, a ser una persona con la que se puede hablar”
(E7. A).

Otro joven con 23 afios pierde una pierna en un choque con una valla de
proteccién yendo en moto. La valoracién de su vida pasa por reconocer que el
accidente aplacd en cierta medida su ego que calificaba de prepotente. Ahora
tiene 32 afos. La perspectiva temporal hace que la valoracion de su vida tenga
cierto sentido. Acoge el accidente y lo incorpora a su trayectoria. También valora
su vida previa dentro de un contexto de sociedad de consumo, con un marcado

acento en el trabajo y en el ocio:

“...No me iba mal econémicamente, y vivia bastante bien (...) Mi estilo de
vida iba mas a las fiestas, el beber descontroladamente (...) bebia
muchisimo, era una persona muy agresiva. ;Qué me ha pasado con esto?, he
cambiado totalmente mi forma de pensar, mi forma de hacer las cosas. Vivo
en mas consecuencias con los actos que hago (...) me he vuelto una persona
mas tranquila, me he vuelto una persona que puede solucionar las cosas
hablando.” (E.12.A).
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El ir deprisa condiciona no solamente que el accidente sea una posibilidad
simbolica sino también una mayor experiencia de sufrimiento. El llenar de cosas
un lapso temporal, el “tener que hacer”, el participar irreflexivamente de la
avalancha de actividades diarias en el modo de vivir previo, supone que las horas
de espera, de reposo, se experimenten en forma de sufrimiento. Acostumbrarse al
nuevo ritmo no es facil, lo que no quiere decir que una vez adquirida dicha
facultad la persona no tenga enfrente un abanico de posibilidades nuevo. En esta
etapa los amputados comenzaran a hablar mas del presente, de lo que hacen
ahora, en lugar de lo que podian hacer con anterioridad al hito. Al fin y al cabo de
lo que se trata es de gestionar el cuerpo, otorgarle un nuevo espacio mental que
antes no se contemplaba y habitar un espacio que ahora se torna distinto en un

tiempo que nos marca una extrafa cadencia.

3.3.DEL TRABAJO AL OCIO Y VUELTA A EMPEZAR.

({Qué importancia puede tener una vida configurada en torno al binomio
trabajo-ocio? El valor otorgado al tiempo “libre” y a las actividades de ocio
supone una parte importante de las estructuras en las que se sustenta el sentido
de las personas. No siempre este posicionamiento en un marco cultural que
valora el ocio es reconocido como positivo para las vidas de algunos informantes.
Inmersos en un tipo de sociedad en la que desempenar un papel productivo es el
mejor modo de “ganarse” la vida, dejar de ser productivo se conforma como un
inconveniente. La nueva gestion del tiempo libre pasa por dejar de habitar en el
plano ladico que antes nos envolvia. Nos enfrentamos a un escollo, a una pérdida
transitoria del rumbo. A un choque cultural dentro de la propia cultura.

Nos manejamos en términos antagonicos; por un lado la satisfaccion que se
busca en el marco del ocio. Por otro el sufrimiento que supone no acceder a
dichos espacios productivos y de esparcimiento tras el accidente. Ya no voy a
poder. El filésofo Simon Royo califica de “pereza activa” el hecho de poder
comprar y consumir en un contexto capitalista frente a aquellos que por diversas
circunstancias no pueden hacerlo (obreros, parados o marginados). Seguin Royo,
la gente sufre porque no es consciente de su propia potencia. Precisamente
encontramos que la impotencia es uno de los discursos que mas aparecen en

nuestras entrevistas. “La miseria es siempre el no ver satisfecha la propia potencia (...).
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En el momento en el cual te ves reducido a instrumento de produccion te vuelves
miserable, sufrimiento mucho mayor ahora que antafio (...). Esto es, el desarrollo es
también desarrollo de la sensibilidad y de la potencia y mayor percepcion de la
contradiccion y de la impotencia. (Royo, 2002: 221).

La cotidianeidad marcada por la produccion y el consumo se trastoca, se

invierte.

“...Llevaba a mi hija al colegio a las 8 y me dirigia hacia el taller para iniciar
la jornada, hacia las 14 volvia a casa para comer en familia, volvia al trabajo
hacia las 16 y terminaba sobre las 21, llegaba justo para cenar o darles solo el
beso de buenas noches a los hijos, luego un poco de tele hasta quedar
dormido.” (E. 2. A).

Tras el accidente que le costd un pie y le destroz¢ la otra pierna:

“...Ahora me levanto sobre las 8:30 mi mujer ya ha llevado a la mayor al
colegio, desayuno con el pequefio, aseo o ducha con ayuda, voy a
rehabilitacién, si el tiempo lo permite un paseo en la silla de ruedas,
entretenimiento en casa con lectura, Internet, comida en familia, siesta y

paseo o entretenimiento hasta la hora de cenar y dormir” (E. 2. A).

Ante esa gestion moderna del tiempo (y del sentido), existe el argumento de
la paradoja. Paradoja que resulta de ese binomio trabajo-ocio, producto de una
sociedad cada vez mas globalizada pero también mds inmersa en la economia de
mercado. Es posible que en la actualidad ambas sean las dos caras de la misma
moneda mercantilista, de forma que es dificil en ocasiones advertir la diferencia
entre ocio y espacio laboral (ambos ocupan gran parte de nuestra esfera vital
urbana): “Pues ya que el capitalismo se fundamenta en la negacion del ocio, resulta
necesaria su consecucion ahora que vivimos en una sociedad en la que nunca habia habido
tantas posibilidades de liberacion del trabajo, y a la vez, nunca se habia trabajado tanto”
(Op. Cit., 193).

La valoracién positiva de una vida lidica es mas marcada cuanto mas cerca
de la adolescencia ocurre el accidente. En esa época de continua renovacion y

afirmacion identitaria, el rol que se cumple pasa habitualmente por depender
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economicamente de los padres, estudiar y divertirse. La importancia del papel
que se juega antes y después del hecho traumatico se hace patente en las
narrativas. El sufrimiento anadido viene aparejado a la pérdida de las anteriores
funciones (sociales/corporales) y la dificultad para iniciar una nueva
representacion. El miedo aparece de la mano de la incertidumbre. Inseguridad en
los planos que enmarcan la existencia. Inseguridad también en como van a ser

ahora las relaciones con los otros:

“...Yo lo que temia sobre todo era..pues, por las tias. ;Cémo me voy a

acercar yo ahora a una tia con el chisme puesto ahi en la pierna? (E.10.A).

3.4. RECOMPONER LOS PEDAZOS DEL YO. EL TIEMPO COMO ESTRUCTURA RELATIVA
DE LA CONCIENCIA.

Nos encontramos con piezas sin relacion aparente pero que, a posteriori,
encajan milimétricamente. Al reflexionar sobre los hechos y los actores en su
contexto encontramos cierto sentido y coherencia en lo que percibimos. Nuestra
vida no es inconexa ni es la simple suma, lineal e histérica, de sus partes.
Observamos que es un inquilino en constante mudanza y cuyas valoraciones
subjetivas evolucionan, cambian, se estremecen, se afirman para luego negarse. El
pasado condiciona el presente (vivir el riesgo, montar en moto o no controlarse la
diabetes). El pasado es interpretado respecto al hecho actual (la impronta del
presente sobre el pasado de manera que si no existe el hito la valoracién del
pasado no es la misma). Las ideas sobre el futuro (esperanzas y miedos)
dependen de un pasado y de un presente en constante interaccion en el yo. No
hay un tiempo estatico. Se trata de un proceso en el que pasado, presente y futuro
siguen estando aqui y ahora, “presentes” en el modo en el que Agustin de Hipona
interpretd. No se puede comprender el hecho social si no se encajan las piezas del
rompecabezas.

Para la fenomenologia no hay un tiempo vivido sino una conciencia subjetiva
del tiempo. Y a esto precisamente es a lo que nos referimos en este apartado. La
conciencia subjetiva del tiempo es el momento que vincula los pedazos del yo,
donde coexisten esos pedazos, esas piezas del puzle. Los instantes vividos fluyen

y confluyen y el “ahora” no cesa. Por eso es tan importante tener en cuenta el
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“momento” a la hora de analizar la experiencia del amputado. Por eso es
fundamental otorgar el peso que le corresponde al tiempo, o mejor dicho
(siguiendo la terminologia fenomenoldgica de Husserl) a la conciencia subjetiva del
tiempo. Miguel Garcia-Baro, el filosofo, analizando el yo fenomenologico y el
tiempo, afirma: “va de suyo que el yo no es nada que posea una indole peculiar y que se
cierna sobre la multiplicidad de las vivencias; sino que, simplemente, es idéntico con la
unidad por vinculacion de todas ellas” (Garcia-Bard, 1993: 267). Esos pedazos del yo
de los que hablamos, esas vivencias evocadas por el amputado que nos cuenta su
vida, son en realidad “presentes de la conciencia” que coexisten de forma
unitaria. Estas unidades de coexistencia “desembocan constantemente las unas en las
otras, de punto del tiempo en punto del tiempo”. (Op. Cit., 268).

Como afirmaba Heidegger, que los acontecimientos® se produzcan “en el
tiempo” y “tengan un tiempo” no significa que tengan tiempo: “significa mds bien
que ellos, produciéndose y estando ahi, nos salen al encuentro como si transcurrieran a
través de un presente. Este tiempo del presente es explicitado como un decurso que
constantemente pasa por el ahora; secuencia acerca de la cual se afirma que su direccion es
unica e irreversible. Todo lo acontecido se desliza desde un futuro sin fin hacia un pasado
irreversible.” (Heidegger, 1999: 15).

La inscripcion del cuerpo en el tiempo la interpreta fenomenoldgicamente el
filosofo Maurice Merleau-Ponty*. Su vision del cuerpo pasa también por
considerarlo como capacidad de recoleccion de lo sensible presente que se inscribe
en un paisaje mas amplio que le dota de sentido y es su fondo (el pasado). El
tiempo pasado en el cuerpo le confiere el punto de apoyo necesario para que se
proyecte hacia el futuro, un futuro que mi cuerpo presume en él. El cuerpo, como
sujeto y no ya como mero objeto, por su movimiento propio, permite que lo
sensible se ordene en un mundo que se orienta segin el presente, el pasado y el
futuro (Merleau-Ponty, 1993). El cuerpo del amputado sigue teniendo el paisaje,
el marco, el sentido del pasado. Por eso Merleau-Ponty interpreta, como veremos

mas tarde, la sensacion del miembro fantasma como la persistencia de una

> Que aqui hemos intentado dilucidar en forma de momentos entrelazados, de engranajes
que se mueven en forma de evocaciones presentes.

** Aunque posteriormente lo trataremos mas en profundidad al hablar de su nocién de
cuerpo propio en contraposicion al dualismo cartesiano reinante en las ciencias que se
ocupan del cuerpo.
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imagen global del cuerpo que emana de si y no se trata de un fendmeno ni
puramente mental, ni fisico, ni la simple argamasa de ambos.

La realidad transmuta constantemente, somete a los sujetos, les obliga y les
hace derivar y reconfigurarse. Ello requiere de un proceso y de un itinerario que
exponemos a lo largo de esta tesis. Para los socidlogos Berger y Luckmann la
transformacion accidental de la realidad se califica como “alternacion”; es decir,
son mas bien transformaciones de la “realidad subjetiva” de los individuos. Por
ello se requieren procesos de re-socializacion parecidos a los que tienen que sufrir
los nifios al socializarse de forma primaria (Berger & Luckmann, 2001). Este
proceso de reconfiguracion identitaria requiere otro cambio, otro reinicio, un
“reset” utilizando la terminologia informatica. Esto nos conduce a evocar al
concepto de habitus de Pierre Bourdieu. El amputado se ve abocado a romper con
su anterior estilo de vida, condicionado en gran medida por su entorno social. Sus
esquemas de obrar, pensar y sentir, asociados a una posicion social concreta se
desvanecen y aparece el vacio. Inicialmente se hace patente la falta de sentido y
de referencias. El habitus que conferia significado a las experiencias y anclaba al
sujeto ya no es operante, es necesario que se elabore de nuevo, que se modifique.
Nos ilumina Bourdieu al hablar habitus como “ese principio generador y unificador
que retraduce las caracteristicas intrinsecas y relacionales de una posicion en un estilo de
vida unitario, es decir, un conjunto unitario de eleccion de personas, de bienes y de
prdcticas” (Bourdieu, 1997: 19).

Cuando se produce la pérdida de una parte del cuerpo, uno se ve abocado a
una especie de renacimiento subjetivo (una alternacién) porque la identidad (o las
identidades que confluyen) ha de recomponerse. “La aparicion del uso del <yo> en el
nifio es la marca de la emergencia de un sentimiento de identidad y este sentimiento no
puede ir separado de una imagen corporal especifica.” (Escudero, 2007: 68). Si la
identidad (vista como elemento fundamental de la realidad subjetiva) se forma
debido a procesos sociales, es dentro del marco social correspondiente donde se
insertan los procesos que permitirdn al amputado entender la transformacion de
la realidad, de su realidad, en un contexto temporal que necesita reelaborar. Esta
reelaboracion es, para algunos socidlogos de la discapacidad como Ferreira, un
proceso de legalizacién de un cuerpo visto como enfermo por la Medicina y que
necesita adquirir una nueva legitimacién de segundo orden que obedece a la

ilusiéon de “adquirir la normalidad corporal, o bien, de obtener una sanacién legitimadora



UNIDAD TEMATICA III.-RESULTADOS 163

por parte del discurso oficial de la Medicina que lo reconozca, hasta cierto punto y dentro
de unos limites, como un cuerpo no enfermo” (Ferreira, 2010: 47).

Estos tres “momentos” (vida previa, accidente y vida posterior) se pueden
representar a modo de engranajes que coexisten ensamblados y en constante
movimiento (aunque con ello demos la sensacion de cierto mecanicismo). En este
sentido, para los sociologos constructivistas, el pasado se reinterpreta respecto a
la realidad presente. De la interaccion de los momentos entrelazados y de las
experiencias subjetivas que contienen se podria inferir el nivel de sufrimiento, tal
y como propugna Ramoén Bayés al mesurar el sufrimiento respecto a la conciencia

subjetiva del tiempo.
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Figura 7. Percepcion subjetiva del tiempo en relacion al hecho traumatico.
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3.5. IMPORTANCIA DEL ROL (ACTIVO-PASIVO).

El papel jugado tanto en la estructura social, como en la unidad familiar, a
la par que demarca las opciones posibles al alcance del sujeto, condiciona la
experiencia de sufrimiento. Comprender las emociones o los sentimientos que nos
embargan tras un trauma es complejo. No se puede llegar a conclusiones
precipitadas. Cada caso es excepcional. Pero hemos aprendido que la valoracion
de la vida previa tiene una impronta fundamental a la hora de experimentar la
amputacion como tragedia o como padecimiento ;Qué va a ser de mis hijos ahora?
Es un discurso corriente. La vida laboral también se desmorona. Eso ya no lo podré
hacer mdas. El discurso en torno al rol desempefiado y su influencia en la
experiencia traumatica es comun entre los profesionales que atienden al
amputado traumatico. Para M.R. Serra, el amputado que presenta mas estrés
suele ser el que se encuentra en edad laboral, “este suele tener responsabilidades
familiares, y se cuestiona su presente y su futuro” (Serra, 2001: 196). Veamos que nos

dice un informante protésico al respecto:

“...Cuando ocupas un rol paternalista y eres una figura centrada en el
régimen y la direccion social de la familia (...) pienso que se desmorona ahi
mas el sistema, porque estamos acostumbrados a que desde lo mas alto se
trasmitan ayudas hacia lo mas bajo..pero no tenemos ni social ni

simbdlicamente la capacidad de hacerlo al revés” (E.2.0).

Se trata del cambio de activo a pasivo del que habldbamos con anterioridad.
Inmersos en un contexto productivo, con unos valores netamente productivos.

Podemos ilustrar esta idea con estas palabras:

“...Mi mujer o mis hijos me ayudan a sacar cosas de los armarios, vestirme,
en la ducha (...) ahora soy un poco una carga para ellos. Hay una ocasién
que me entristece mucho, cuando mi hijo se cae por la noche de la cama y no
puedo ir a por él, cogerlo y darle el mimo que necesita en ese momento. He

pasado de protector, del que dependen, a dependiente” (E.2.A).
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Hemos tratado, hasta ahora, los discursos sobre la subjetividad que valora
una vida previa. Advertimos experiencias de sufrimiento en torno a la
amputacion traumatica. Creemos que cuanto mas concreto, estatico, rigido o poco
flexible sea el papel que se desempenfa tanto a nivel familiar como laboral, mas
sufrimiento se experimenta. Suele coincidir que la edad es directamente
proporcional a la consecucion de un rol muy marcado, asentado, rigido y con
escasa capacidad de maniobra. Una vida organizada y solida puede

desestructurarse facilmente.

“...He visto gente que (...) era una persona tremendamente consistente en
su vida y que son incapaces de salir de esos procesos de distimia, de
depresion (...) justo el frenar, la inercia nos va a seguir manteniendo en esa
vida que teniamos pero tenemos que frenar, tenemos que frenar porque
aquello no est4 funcionando (...) y vamos a tener que establecer el arranque
que habiamos hecho de jévenes sobre otro camino laboral, sobre otro camino

social y sobre otros hobbies y actividades”. (E.2. O).

No dejan de sorprendernos los giros del lenguaje. En este caso las metaforas
y las analogias que se extraen de su discurso: “la inercia...nos ha llevado a un
camino”, “frenar”, “vamos a tener que establecer el arranque” ;no evoca eso a las
circunstancias de la amputacion, a un accidente? Dejando esto a un lado podemos
hacer coincidir sin demasiado esfuerzo la conclusién metafdrica: “Rigidez-
traumatismo-fractura” (mayor nivel de lesidn) o su contrario: “Flexibilidad-
traumatismo-fisura” (menor lesién) con uno de los resultados obtenidos por la
logoterapia, a saber: el aferrarse a una meta de forma rigida no ayuda al logro de
la realizacion. La plasticidad y la flexibilidad (capacidad de adaptarse a nuevas
situaciones) son la clave de la busqueda del sentido y la realizacion (Lukas, 1994).
Esto es, cuanta menos flexibilidad (como concepto general) mas sufrimiento.

En este sentido en La construccién social de la realidad, Berger y Luckmann
(2001) ilustran que las instituciones se encarnan en la experiencia individual por
medio de los roles. Al desempefiar un rol, el individuo participa de la experiencia
interiorizando dicho rol o roles (todo comportamiento institucionalizado
involucra roles). Los roles representan el orden institucional y lo retroalimentan.

Cada rol brinda acceso a un sector especifico del acopio total de conocimiento que
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posee la sociedad. Esto implica una distribucion social del conocimiento (Berger
& Luckmann, 2001). Pero los papeles que juega el individuo, como hemos visto,
pueden tener diferentes grados de plasticidad y de apego, pueden estar mas o
menos interiorizados, lo que determinaria en cierto modo la adaptacion y la
respuesta a un cambio inesperado y traumatico como es el caso que nos ocupa.

Quienes sobrevaloran su vida previa son los que mas sufrimiento padecen y
precisamente se encuentran en un periodo mas o menos cercano al accidente. En
este punto no sabriamos decir si tal valoracion es causa o consecuencia de tal
emocion. Por otro lado medir el sufrimiento del individuo es algo complejo y no
se puede reducir a la constatacion de que consume fdrmacos para aliviar su
tristeza 0o que verbalice su desesperanza. En este sentido tenemos que acudir a
nuestra propia percepcion como investigadores para justificar lo que afirmamos
con el discurso del otro como punto referencial.

Construir una identidad a partir de la amputacion no es facil si la imagen
previa, como hemos apuntado anteriormente, casaba perfectamente con el ideal
social de vida plena, perfecta. De cuerpo sano, perfecto, normal. Pero no es una
constante. Existen experiencias subjetivas de triunfo aparejadas a una condicién
de discapacitado. Se evidencia en el testimonio de un “cojo”, un self-made man,
que acaba, harto de sufrir, por decidir y pedir voluntariamente la amputacién. Su
identidad y sus experiencias no se entienden sin el marco de la dificultad anadida
que le otorga un plus de sufrimiento y a la vez le constituye como vencedor de si

mismo y del entorno:

“...Alos 12 afios dificilmente sabia leer y escribir (...) a los 18 hice inmersion
lingiiistica en Oxford, a los 20 fui a Munich (...) tuve que empezar a trabajar
y lo hice en el Ejército Americano como operador informatico (...) fui locutor

en Radio Baviera (...) Y todo ello, siendo cojo.” (E.17. A).

Continuando con la secuencia temporal®>, hemos de abordar los discursos

sobre el instante y las circunstancias que rodean la amputacion. Y lo hacemos

% El modo en que se percibe la vida anterior al hito se constituye como la primera parte
de un todo, a modo de secuencia temporal lineal en nuestra argumentaciéon. Esto es un
recurso para presentar la informacion y la reflexion antropolégica, para traer al plano de
la teoria un hecho social y aprehenderlo desde todos los planos posibles.
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teniendo presente todas y cada una de las historias que hemos recibido.

Momentos que descubrimos en el siguiente capitulo.



CAPITULO IV. EL HITO QUE CAMBIA LA TRAYECTORIA VITAL.
INSTANTANEAS DE UN MOMENTO.

“Nada en el canto de la cigarra revela que pronto morird” (Matsuo Bashoo. S. XVII).

4.1. REFLEXIONES SOBRE LA INVULNERABILIDAD. EL CARACTER INESPERADO E
INCOMPRENSIBLE DE LOS ACCIDENTES.

Concentremos nuestras miradas en el hito en si. En como nos describen la
vivencia del traumatismo o de la intervencion. En los relatos, el momento del
accidente o el proceso de pérdida aparecen como una fotografia, en ocasiones
desenfocada y borrosa. En otras a color y con todo lujo de detalles. Por eso
hablamos de instantaneas. Podriamos también hablar de fotogramas o de la

escena de una pelicula.

“...51 yo tengo que relatar cémo es una amputacién asi en vivo (...) para mi
hay una escena en la pelicula Salvar al soldado Ryan que le cae una bomba a
un soldado, y esa escena es casi igual de material como una amputacién por

un quitamiedos” (E.12.A).

En ese momento uno se enfrenta a la idea de que no es eterno. A la falaz
imagen de continuidad que nos otorga la conciencia. El cambio no solicitado, el
deterioro, la vejez, la enfermedad, el dolor y la muerte. Son los fantasmas para los
que no hemos sido preparados. Fantasmas porque pertenecen al dominio de lo
oculto, de lo irreal y lo impreciso. La cultura actual bebe de otras fuentes.
Rechaza la imperfeccion, la esconde, la niega o la maquilla. No se incorpora a la
cotidianeidad como posibilidad. Tener presente e incorporada a nuestras vidas la
posibilidad de degenerar, desaparecer o de sufrir no implica estar apostados en el
pesimismo. Por eso comenzamos este apartado con el famoso Haiku de Bashoo.
Precisamente el miedo al sufrimiento provoca mas sufrimiento.

El mito de la inmortalidad impregna la colectividad, mueren otros, sufren
otros, los de la television, los cuerpos esparcidos y mutilados por el terremoto
pertenecen al formato de la imagen que podemos desconectar a voluntad.
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Cuando hablan del momento del accidente, los amputados traumaticos
expresan su sorpresa, su desconcierto. El “por qué a mi” es comun en todos los
procesos de violenta desestructuracion, también en las amputaciones. Los

accidentes o los infortunios siempre les ocurren a otros.

“...Lo tinico que recuerdo era el sabor metalico en la boca (...) Es tremendo.
Lo ves en la tele, lo ves por ahi, lo ves a gente ajena y bueno, no te

impresiona (...) Pero cuando te ocurre o te pasa a ti es...” (E.11. A).

La vivencia inicial viene de la mano de la asimilacién del accidente a
desgracia, a tragedia personal inesperada. A este respecto nos comenta un

fisioterapeuta:

“...Cuando hay desgracias de este tipo oyes con frecuencia decir, primero
por qué me ha pasado ami y segundo, me han venido a dar déonde mds me
duele. Esas dos frases yo las he oido muchas veces en gente que ha tenido

una desgracia de este tipo” (E.1. F).

Con frecuencia se es incapaz de asumir el sufrimiento ajeno como real. El
sufrimiento de los otros pertenece al ambito mitico de la imagen televisiva.
Tendemos a poner una distancia de seguridad. El estatus de espectadores impone
la dificultad de asimilar que el otro me puede representar a mi y otorga la
tranquilidad propia del medio mas comtiin de obtener informacion, es decir la
imagen. A este respecto arguye Sontag: “Aunque se les incite a ser voyeurs —y
posiblemente resulte satisfactorio saber que Esto no me estd ocurriendo a mi, No estoy
enfermo, No me estoy muriendo, No estoy atrapado en una guerra— es al parecer normal
que las personas eviten pensar en las tribulaciones de los otros, incluso de los otros con
quienes seria fdcil identificarse.”(Sontag, 2003: 39).

Cuando (en el contexto de un accidente) la amputacién se produce como
consecuencia de un acto quirdrgico inesperado, se hace dificil afrontar la
posibilidad de salir sin la pierna. Se manifiesta la rebeldia y la sospecha. El dolor
se focaliza sobre el personal sanitario. El sufrimiento se deriva y proyecta en
aquellos que gestionan y reparan el cuerpo. Es un hecho inesperado y contingente
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que depende de la decision tomada in extremis por un profesional en una mesa de

operaciones:

“...Cuando me la cortaron, después estuve en reanimacién, y yo mi primera

imagen, a mi cuando me lo dijeron...yo al médico le tiré el suero” (E.14.A).

Se reafirma lo inesperado del hecho en las interpretaciones que los sujetos

hacen del acontecimiento que les lleva a perder la pierna:

“...Y vine a caer en una curva que todos los dias paso por ahi a trabajar. El

accidente fue una cosa de éstas que no te esperas nunca. Nunca por nunca.”
(E.6.A).

Para otro de nuestros informantes es una suerte de loteria macabra. A éI le
toco perder la pierna tras una intervencion vascular que se complicé con una
gangrena. Le otorga otra interpretacion que también pasa por lo inesperado pero
que viene reconvertida en la oportunidad de romper con las cadenas del trabajo,

trascender la férrea estructura laboral:

“...Bueno, esto es como la cancidon del Arrebato. ;Tu sabes cual es esa
cancién? Cuando menos te lo esperas la vida te sorprende (...) es un hecho
como el que le toca la loteria. A ti te toca la loteria el afio pasado, cien

millones, tus amigos trabajan y ti pues no haces nada” (E.8. A).

En nuestra investigacion la mayor parte de los amputados entrevistados lo
son por sufrir traumatismos en un contexto de accidente de trafico. Los accidentes
tienen un elemento comun. Son incomprensibles. Ademads de poseer un cierto

estigma relacionado con la busqueda de responsabilidades y culpas.

“...No hay una preparacion para la amputacién, y bueno, y pasas de estar

normal a ser una persona con un problema de amputacion”. (E.1.0).

Entre los profesionales que gestionan los accidentes pervive un modelo

argumental culpabilizador y victimista que atribuye las «causas» de las lesiones
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de trafico a la conducta humana individual, el llamado «factor humano»
(Plasencia, 2003), algo que evidentemente no ocurre con las enfermedades
infecciosas, por ejemplo. Si a esto le anadimos la asociacion entre accidentes y
practicas estigmatizadas (drogas, despiste, alcohol, excesos de velocidad), el
prejuicio estd servido. Lo que resulta paraddjico es que dichas conductas se
promuevan desde otros ambitos sociales como el apoyo al consumo y a la
diversion que se hace legitima en el marco de la sociedad del ocio y sus
relaciones. Esto condiciona incluso que la respuesta de los profesionales no sea la
adecuada: “Los sanitarios, bajo la influencia de una amplia y resignada tolerancia social
hacia la carniceria diaria de la carretera, seguimos sin estar a la altura de uno de los
principales problemas de salud piiblica, como si no fuera con nosotros.” (Plasencia, 2003:
379).

Sin embargo y a pesar del sufrimiento que genera la imprevisibilidad del
accidente y el cambio radical que experimentan los amputados, el estrés
postraumatico, segun los estudios epidemioldgicos, no parece ser el principal
sindrome que angustia al accidentado. Aqui entrariamos en un debate profundo
acerca de si la atribucidén social de la culpabilidad de los accidentes al factor
humano influye en mayor o menor medida en la experiencia posterior al hecho
traumatico. El sufrimiento dependeria de las circunstancias del accidente, de la
intensidad del mismo, y sobre todo de la intencionalidad versus la accidentalidad.
Como su propio nombre indica un “accidente” tiene como principal caracteristica
la accidentalidad que lleva aparejados los adjetivos de eventualidad e
involuntariedad (accidente es, segun el diccionario, un “Suceso eventual o accion del
que involuntariamente resulta dafio para las personas o las cosas”). Precisamente
cuando las causas de la agresion proceden de la intencién de dafnar del ser
humano las consecuencias a nivel psicoldgico parecen ser mas graves.

En un estudio comparativo sobre estrés postraumatico® realizado por la
Facultad de Psicologia de la Universidad del Pais Vasco en 1998 se lleg6 a la
conclusion de que sélo un 12% de los que han sufrido un accidente de trafico
padecen estrés postraumatico frente al 50% de las victimas de agresiones
sexuales, maltrato o terrorismo (Echeburua, 1998), circunstancias con evidentes

tintes de voluntariedad a la hora de causar dafo a otras personas. En este mismo

*® Definido por el DSM-IV como miedo, horror e indefensién al sufrir o presenciar una
agresiéon o una amenaza para la vida (APA, 2008).
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estudio se constatd que el tiempo transcurrido desde el traumatismo era
fundamental, de forma que las victimas recientes presentaban mayores niveles de
ansiedad y depresion (Op. Cit., 546). En los casos en los que ha transcurrido el
tiempo, la probabilidad de revivir traumaticamente el hecho se reduce porque la
posibilidad de sufrir de nuevo el accidente se contemplaria como una opcién que
no escapa al control del sujeto”.

Como vemos, el sufrimiento causado por el otro de forma voluntaria es el
que carece de sentido. Es el mas dificil de asumir. El sufrimiento mas
inconcebible, y por ende el mas terrible, es el que nos viene de nuestros
congéneres de manera intencionada (Freud lo contempla como perteneciente al
sufrimiento social). No se puede soportar. En este sentido argumenta Susan
Sontag: “El sufrimiento por causas naturales, como la enfermedad o el parto, no estd
apenas representado en la historia del arte; el que causan los accidentes no lo estd casi en
absoluto: como si no existiera el sufrimiento ocasionado por la inadvertencia o el
percance.” (Sontag, 2003: 19). Ello no resta dramatismo al fendmeno con el que nos
enfrentamos. Sufrir una amputacion conlleva también un “sufrimiento social”
usando la terminologia freudiana, porque si bien no existe una intencionalidad en
el hecho traumatico y sea menos frecuente el sindrome de estrés postraumatico,
dicho instante queda indeleblemente marcado en la corporalidad y el sujeto
queda expuesto a la posibilidad siempre presente de sufrir alguna forma de
discriminacidn.

Acabamos de ver que en términos psicoldgicos o biomédicos se establecen
unos pardmetros para evaluar emociones como el horror o la indefension tras
sufrir un determinado trauma. Pero en el caso que nos ocupa hay que matizar
que, aunque ciertamente con el paso del tiempo los recuerdos del accidente no
generan angustia, si que estan presentes de modo inseparable en el sujeto, cuyo
cuerpo es una viva representacion de aquel instante incomprensible que separa y

cercena el “ahora”:

57« el accidentado puede atribuir la probabilidad de un nuevo percance a una falta de habilidad o

a una imprudencia —de él o de los demds- que él, hasta cierto punto, estd en condiciones de
controlar. Por ello, resulta menos notable la aparicién del cuadro clinico en este tipo de sucesos”
(Echeburua, 1998:547).
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“...Porque es que el trafico no lo puedes comprender jamas (...) en mi caso
todavia muchisimo mas que no habia sido ni mi culpa. (...) nadie se monta
en una moto para que le corten una pierna, pero es un riesgo que corre.
Entonces, es que un trafico es tan dificil de asimilar (...) Es un shock. Ahora
si y ahora no” (E.10.A).

4.2. LA TUTELA DE LA FORTUNA O EL PAPEL DE LA CASUALIDAD EN LA TRAGEDIA.

Un cimulo de “casualidades” estd presente como ingrediente fundamental
en practicamente todos los relatos que acaban en amputacion. Si no hubiera hecho
esto, si hubiera ido por el otro lado, de no haber estado ahi... son discursos recurrentes.
El arcaico debate del destino frente a la casualidad se presenta implicitamente en
las historias que hemos conocido. Independientemente de achacar la
responsabilidad al otro o a uno mismo, el azar siempre aparece, y con ello no se
oculta necesariamente la busqueda omnipresente de un culpable, de una causa,
en definitiva de una responsabilidad. Como afirma el filésofo Juan Antonio
Rivera:”...lo imprevisible es un fendomeno habitual en el bosque humano, que dificulta y
emborrona la conclusion -que cada vez parece extenderse mds- de que alli donde se ha
producido un dafio ha habido un agente damnificador que, tanto si actud intencionada
como inintencionadamente, se ha de hacer cargo de lo ocurrido” (Rivera, 2001:69).

La idea no es nueva. Hacer de nuestra existencia la representacion de un
guion previsible es una de nuestras fantasias®. Tener un proyecto de vida asi lo
refrenda. El inconveniente surge cuando la realidad se muestra en toda su
crudeza y ocurre una catastrofe que nos saca de esa ilusidén, de ese camino
proyectado en nuestra mente. Algunos de nuestros informantes reconocen que no
se puede intervenir en evitar lo ineludible. Son los que han dejado de buscar
culpables para dar sentido a lo ocurrido. Algunos lo califican de fatalidad

producto del destino:

%8 Citando al escritor Javier Marias, Rivera expone este pensamiento acerca de la moderna
concepcidon de destino vital gobernado por el individuo: La idea subyacente es lo mds
preocupante, a saber: que todo es previsible y estd controlado, que la sequridad tedrica es plena, que
la vida no tiene por qué estar sujeta a accidentes ni a peligros ni a zozobras, a golpes de suerte ni de
infortunio, a imprevistos ni a contratiempos”. (Marias, 1997 citado en Rivera, 2001).
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“...Fue mala suerte”... “Fue una época de muchos virus, de muchos

virus...” (E.8.A).

Otros afirman que no creen en la suerte. Sin embargo en su discurso dejan

entrever el papel que juegan la suma de casualidades que nos gobiernan:

“...Esto son cimulos de circunstancias, que si no habia gravilla en el suelo,
si yo no hubiera bajado deprisa, si yo hubiera....etcétera. Lo sumas todo eso
y, no tienes el accidente o lo tienes, o te caes, y si el quitamiedos esta dos

metros mas...., no puedes tu intervenir en esas cosas” (E.12. A).

En otros casos se entiende que podria haberse evitado la amputacion si un

profesional médico hubiera estado mas atento:

“... Si hubiesen parado un poquito a ver lo que tengo en la pierna, hubiesen
detectado eso (...) si me hubiesen hecho la prueba esa un poquito antes, en

vez de a la semana...” (E.14.A).

Hay sujetos en los que parece que el destino les tenia reservado esto por
alguna razén. Existe una vision teleoldgica. Un informante, a partir de su
amputacion, ha dedicado su vida a luchar contra las negligencias sanitarias y la

impunidad de la Medicina:

“... iMe tenia que pasar esto porque tenia que acabar aqui! (...) de la forma
que nosotros lo estamos haciendo, los casos que llevamos ya solucionados y
que probablemente si no los hubiéramos llevado nosotros no se hubieran
solucionado (...) eso es lo que ha dado a mi como una recompensa moral
(...) Yo me enfrento contra el sistema, contra los jueces (...) quiero crear algo
para que cuando alguien venga, primero que tenga el apoyo de los peritos,

etc. (...) que yo no tuve y que pueda demostrar que lleva razén” (E. 9. A).

Las pequenas disposiciones cotidianas parecen tener mas importancia de la
que podemos imaginar. El hecho de cambiar una rutina o tomar una determinada

decision marca nuestras trayectorias indeleblemente. Esto nos recuerda al
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conocido “efecto mariposa”. No obstante eludir la responsabilidad en el gobierno
de nuestra vida y confiar al azar el peso de los acontecimientos parece tan falaz
como todo lo contrario. Habria que recurrir entonces al término medio. Ni
estamos determinados y abocados a un destino concreto ni tampoco todo lo que
nos ocurre es fruto de la casualidad.

Si alguno de nuestros informantes no hubiese gozado de forma natural de
las facultades para montar en moto nunca lo hubiera hecho y quizas no hubiese
perdido la pierna. Esto se corresponderia con el llamado azar natural®. Aquello
que nos ocurre, en parte, es asi gracias al camino que se escoge de acuerdo con
nuestros determinantes naturales. “El sorteo natural de capacidades y discapacidades
le hubiera colocado en un abanico de opciones muy distinto” (Rivera, 2000: 100) de
forma que la trayectoria existencial hubiese sido otra.

Asimismo, cuando hablamos de azar social nos estamos refiriendo a que la
cultura y el entorno social en el que nos desenvolvemos determina en cierto modo
nuestros gustos y aficiones (en un sentido amplio nuestra identidad). Es algo
parecido al mencionado concepto de habitus. E1 momento historico que nos ha
tocado vivir, la situacion econdémica, la oferta de modelos conductuales y
paradigmas disponibles, las libertades y oportunidades disponibles en el contexto
social, etc. En este sentido, nuestros informantes, ademads de ser capaces de
manejar una motocicleta de gran cilindrada, han tenido los recursos y han nacido
en un momento y en una época en la que contextualmente es posible que un joven
decida adquirir una. Esto, por supuesto, no agota las posibilidades que la fortuna
o el destino nos deparan.

Seria muy complicado interpretar los datos en base a estos supuestos.
Existen numerosos jovenes “capaces” y con recursos en un contexto idéntico que
han tomado esa decision y no han sufrido una amputacion. La multiplicidad de
elementos que concurren en que algo suceda es inabarcable. A esto le denomina
Rivera el azar eventual, es decir “el conjunto completo de aquellos acontecimientos
contingentes (que fueron asi, pero pudieron ser de otra forma) que no dependen de cudles
sean nuestras caracteristicas personales o nuestras circunstancias externas (Op. Cit.,
154).

*® Al respecto J. A. Rivera, en su obra El gobierno de la fortuna, habla de tres tipos de azar,
el azar eventual, azar natural y el azar social (Rivera, 2000) que no dejan de ser elementos que
determinan e influyen determinando las decisiones aparentemente “libres” del individuo.
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La antropologa Margaret M. Lock, en este mismo sentido, habla de un tipo
de fatalidad; la fatalidad aleatoria, Ramdom fatality (Lock, 1993). En sus trabajos
etnograficos sobre los padecimientos advirtié como las personas se refieren a las
enfermedades como males que aparecen de forma inesperada. Ese surgir de la
nada les confiere un caracter causal autonomo, como si fueran entidades
separadas fuera del cuerpo que pueden afectar a cualquiera. Este enfoque causal
tiene tintes de aleatoriedad, dejando al afligido en la posicion de victima del azar
frente a la adversidad.

En el andlisis de nuestros casos vemos que se dieron diversas
circunstancias: el salir a una determinada hora del trabajo, la decision de ir a un
pueblo que estaba de fiesta en lugar de ir a otro en el que habia un concierto, el
hecho de que en ese mismo instante un perro se le cruza en la incorporacion a la
autovia, etc.

Reconocer que una experiencia traumatica es parte del compendio de
elementos que conforman nuestra trayectoria vital y que han contribuido de
alguna manera a la propia felicidad, implica incorporar las experiencias de
sufrimiento a nuestra vida. En ocasiones, el accidente marco una existencia, el
destino le llevd a un punto en el que el sujeto ve cosas positivas porque reconoce

que no seria quién es sino es por lo que le ocurrid ese dia:

“...Alguna vez lo he pensado, de hecho. Si no hubiera pasado, no seria
como soy, tendria otra vida totalmente distinta a la que tengo.
Probablemente estaria...habria seguido en la fabrica, me habria casado con el
chico que iba detras de mi que trabajaba conmigo, no me hubiera ido a
trabajar ni habria conocido a mi marido (...) Eso cuando dicen: “;Qué
habria pasado si coges este camino o coges ese?”. Entonces yo ahora mismo

no lo cambio lo que tengo” (E.15. A).

Los amputados recientes no dejan de pensar y de recorrer mentalmente
cada instante del dia del accidente, recredindose en las otras posibilidades que no
fueron las que se dieron en su caso. Es otra muestra del poder del azar eventual en

los asuntos humanos:
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“...Al principio, pues lo tipico, por qué a mi, por qué me ha pasado. Piensas
desde que sales y coges la moto a ver qué paso, hasta antes del impacto (...)
dandole vueltas y por qué a mi, ;Y si no hubiera ido? ;Si me hubiera

quedado a tomar una cerveza?“(E.18. A).

4.3. EL PODER DE LA CIENCIA. HACIA LA INMORTALIDAD DEL CUERPO.

“El médico debe curar al enfermo de sus males pero también ayudarle a situarse
inteligentemente en la realidad, librdandole de ensofiaciones tecnoldgicas que le hagan

creer, por ejemplo, que todo es posible”(Gonzalez, 2008: 14).

No resulta facil acoplarse a un infortunio propio. En este sentido la
Medicina ha tenido su responsabilidad y ha generado diversos mitos en torno a la
curacion y la reparacion del cuerpo. Los propios profesionales reconocen que la
situacion se les fue de las manos. Por eso las demandas de los pacientes son tan
imperativas, por eso en los amputados subyace el mito del reimplante, cuesta
admitir que no se pudo hacer mds y segun los profesionales parte de la culpa se

vierte sobre el sistema sanitario:

“...Ellos tienen unas expectativas diferentes, sobre todo la (...) prensa rosa
de la Medicina (...) te dicen que a un tio en EEUU se le ha reimplantado un
miembro (...) pero realmente €l piensa que no se ha hecho todo lo que se
habria hecho por él (...) y piensan...si llego a vivir en EEUU o si llego a vivir
en tal sitio seguramente no estaria en esta situacion pero como estoy en

Murcia, pues estoy en esta situacion” (E.1.T).

Inicialmente no resulta facil asumir el hecho de la amputacion, sobre todo
cuando queda la duda si se ha hecho todo lo posible con los avances que la ciencia

nos provee casi a diario:

“...Somos culpables en cierta medida por comunicar exclusivamente o de
forma notoria los éxitos de la Medicina que las grandes dificultades (...)
(Coémo es posible que haya enfermedades incurables? En oncologia pasa

algo parecido (...) En el caso de la traumatologia se venden
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fundamentalmente los éxitos” (E.2. T).

Queda la duda de si se ha hecho todo lo viable (todo lo que la tecnologia
sanitaria pudiera haber hecho). Esto suele estar presente en el imaginario de los
amputados y es precisamente una circunstancia que dificulta la asuncion de lo

ocurrido. Prolonga el impacto inicial, el sufrimiento. Es un hecho.

“...Si entras directamente en quirdfano y te amputan, pues te pasa como a
gente que tenemos aqui, que no hicieron lo suficiente, es que fue una
negligencia, es que no quisieron salvarme la pierna, es que no sé qué, es que

no sé cuanto. ;Comprendes? O sea, no asumes” (E.1. O).

La tecnologia sanitaria vende implicitamente el concepto de inmortalidad.
Aunque la idea de inmortalidad no es moderna. Vencer la muerte y conservar la
vida eternamente es un concepto transgresor y antinatural que en la modernidad
va tomando cuerpo gracias a los publicitados avances de la ciencia. Sisifo burld a
la muerte dos veces y por eso fue castigado por Zeus. En cierto modo en los
propios actos médicos se adivina ese poder de Sisifo. Burlar a la muerte hoy es
posible. Términos como “resucitacion” y “reanimar” hacen referencia a ese poder.
El cuerpo se puede reavivar. Ya no es un mito. El cuerpo puede ser manipulado y
proyectado hacia la “no mortalidad” sin pagar un precio elevado a los dioses:
“...cultivos de tejidos, las transfusiones, los trasplantes, el desarrollo de tejidos artificiales
y comienza también el pensamiento de la transmortalidad con la reproduccién clénica de
individuos idénticos o la manipulacion genética que permite erradicar ciertas
enfermedades que no es mds que sujetar a la muerte desde el principio mismo de la vida
para vivir mds.” (Ortega, 2008).

Como ocurre con otros procesos vitales que ha interpretado Ila
Antropologia, el hecho natural (muerte, decadencia, enfermedad) se ha podido
soslayar mediante los recursos de la cultura. En ella se hace posible este anhelo de
eternidad. Precisamente la cultura ha sido la mejor forma de negar la muerte y
buscar la inmortalidad hasta nuestros dias. Negar simbolicamente la muerte ha
sido posible (desde la cultura) y se ha provisto al ser humano de dos mecanismos
simbolicos de lograr la inmortalidad. Como afirma el antropologo Antonio Aledo:

“Uno, niega la Naturaleza por entenderla como equivalente a muerte. Otro, afirma en ella
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su cardcter creador y ciclico. Subyacen en estos mecanismos dos concepciones culturales
basicas sobre la Natura. La primera, considera la Naturaleza como mortal. Por eso necesita
negarla. La segunda, considera que la Naturaleza es una continua creacion y que cada
elemento que desaparece como tal, pervive pero transformado en la fase siguiente.”
(Aledo, 2002).

Nuestra cultura, en la que estamos inmersos y de la que participamos (aun
no siendo homogeénea) se definiria en este sentido por la negaciéon de la muerte
mediante la transformacion incesante de la naturaleza. En este sentido, la ciencia
tiene la capacidad de mostrarnos, a través de su poder, que es posible trascender
lo natural modificAndolo. En la sociedad occidental (al contrario que en
cazadores-recolectores o en las culturas orientales) prevalece la idea de separacion
o superacion que modifica la naturaleza y por ende reaparece la idea de
inmortalidad (Aledo, 2002). El otro paradigma del que hablan Aledo y Basterra se
reflejaria en la concepcion inmamentista que afirma la unidad entre lo natural y lo
sobrenatural, entre lo mortal y lo inmortal. Es algo cercano a la unidad
naturaleza-cultura de las filosofias orientales. Es decir, la artificialidad en si
misma niega lo natural, lo supera, y por ende trasciende la muerte y el cuerpo
mismo. El cuerpo artificial no puede morir. Precisamente la asuncion de la
protesis tiene esa funcion integradora (cuerpo-maquina). Por lo tanto, vivir la
misma experiencia bajo distintos prismas o marcos existenciales resulta muy
diferente, aunque al final la solucién pase por ponerse una protesis para poder
andar. Nos relataba un informante (amputado y gerente de una ortopedia) lo
siguiente en relacion a la vivencia de la amputacion por dos personas de distinta

cultura. Una procedente de Camboya, la otra un adolescente catalan:

“...El afio pasado protetizamos a un chico, un camboyano (...) es un doble
amputado femoral y amputado de brazo izquierdo (...) Coincidié con otro
chico aqui, también de su edad mas o menos (...) se dedicaba en una
pandilla a hacer apuestas poniendo las piernas en la via (...) Entonces éste
gano la apuesta porque fue el tltimo en quitar la pierna, pero claro, la quitd
y ya era tarde. (...) Sin embargo este otro chico, el Chang, pues la filosofia y
la forma de actuar y la forma de estar con respecto a este otro era tan
diferente. Esas protesis realmente eran su salvacion. Una de las cosas mas

importantes para él era poder mirarte de pie. Porque ellos (...) saludaban de
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unas diferentes formas segun al nivel al que ponian las manos era la
importancia con la que te estaban saludando. Y entonces para ellos el poder
estar de pie y tal, era totalmente diferente ;no? Sin embargo este otro chico,
pues para él era una gran putada, cuando él realmente era el que habia
provocado el problema de su historia era él mismo...y el otro habia sido una
mina” (E.1.0).

La impronta cultural determinaria las experiencias de los sujetos y
relativizaria sus interpretaciones de la realidad. Scheper-Hughes y Lock hablan,
en un articulo cldsico sobre antropologia del cuerpo, acerca de percepciones etno-
anatomicas para referirse a las relaciones entre el cuerpo experimentado y las
concepciones sobre la imagen corporal. Esas percepciones nos dan informacion
sobre los significados atribuidos al ser humano en un contexto cultural concreto
(Scheper-Hughes & Lock, 1987). La percepcion de la pierna no es equiparable en
los contextos catalan y camboyano. El estar de pie implica diferentes
connotaciones.

En la génesis de los sucesos, como hemos visto, también esta la clave para
asumirlos. La causalidad “externa” nos exime de la culpa, pero también resulta
ser una pesada carga cuando hay una intencionalidad malvada, como en el caso
de Chang y la mina anti personas que explotd a su paso. No obstante para el chico
procedente de un suburbio cataldn, lo que le ocurrié puede tener ain menos
sentido porque se enmarca en un abominable contexto lidico que podia ser

evitado.
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4.4.VOLVER A NACER. EL AUXILIO Y EL INICIO DE LA GESTION DEL SUFRIMIENTO
EN EL AMPUTADO.

En los testimonios que hemos recogido aparecen numerosas vivencias con
unas pautas, en muchos casos, similares. Son experimentadas como tragedias
instantdneas. Una caida de la moto, un accidente. Se pierde la nociéon de la
realidad durante un instante. Después se pierde la autonomia. Precisamente
desde el mismo momento en el que se “cae” al suelo se pierde temporalmente
dicha independencia. En el segundo que sigue a la caida la conciencia no
vislumbra lo sucedido. El cuerpo quiere retomar su pretension de hegemonia y
libertad. De manera increible una de las personas que entrevistamos se levanta
por dos veces después de caer de su moto y seccionarse las dos piernas. Le llama
la atencion la altura de los arbustos que le rodean. No pueden ser tan altos. Es
imposible. Otro informante se levanta y se vuelve a subir en su moto. La pierna
habia quedado debajo de una maquina excavadora. Pero se levanta y se sube otra
vez a su moto. Sin pierna. ;Como es posible? También un joven afirma haberse
levantado con una pierna catastrofica y un brazo con fractura abierta y el hiimero

por fuera. Veamos cémo lo relatan:

“...Yo me levanté sin las piernas y me acuerdo de que la primera sensacion
(...) digo que altos son (...) estos arbustos. Me caigo otra vez sin saber por
qué (...) vuelvo a caerme y me caigo para atras, y me planto y fue cuando

me vi sin las piernas” (E.3.A).

“...Iba en la moto, sin casco, en pantalones cortos, una camiseta de tirantes
(...) por ahi por el rio, pegando saltos. Haciendo el loco...y ahi en una curva
(...) una pala que venia con el casco abajo...le topé y me cortd la pierna de
cuajo. La pierna se queddé debajo (...) moliéndose ahi. Yo no me quedé
inconsciente en ningiin momento (...) me levanté y me subi en la moto
¢(sabes? Sin pierna (...) y cuando miré para abajo digo ;Ostia!” (E.7. A).

“Yo me acuerdo que me levanté, conforme me di el porrazo me levanté y me
puse a tocarme la frente porque el brazo también me lo rompi, y llevaba el
brazo...el hueso me salia para arriba y el brazo colgando y (...) la sensacién

para mi era que yo me estaba tocando la frente” (E.14. A).
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Esa resistencia (no conciencia de lo ocurrido) inicial, que se describe en la
literatura como producto del shock, se contintia inmediatamente después con un
estado de dependencia de los demas. En ese momento aparece en todos los casos
la intervencion de otros. La solidaridad se pone de manifiesto. Uno ya no es capaz
de levantarse. Necesita a otros. Y los otros aparecen en escena al principio en
forma de viandantes, personas anonimas que han presenciado lo ocurrido.
Posteriormente se asume y se institucionalizan los cuidados, aparecen
autoridades, se presentan las ambulancias y lo que sigue es el internamiento
hospitalario. La gestion biomédica del proceso comienza en el instante en que
aparece la ambulancia y ya no cesa hasta varios meses o afos después. La
realidad del sujeto aparece como socialmente determinada (constructivismo
social) hasta las tiltimas consecuencias. Esto incluye también el cuerpo®.

Para los constructivistas es un hecho que la sociedad pueda controlar al
sujeto en todos los ambitos (el corporal no podia ser menos). La conducta en la
vida cotidiana se organiza en torno al “aqui” de mi cuerpo y el “ahora” de mi
presente. De hecho la realidad es un fendmeno independiente de la voluntad del
sujeto (Berger & Luckmann, 2001). Ciertamente, el instante en el que ocurre el
accidente suele representar un momento real e independiente de la propia
volicién. A pesar de que la realidad escapa a nuestra voluntad vivimos con la
tranquilidad de que las cosas son asi en nuestro contexto porque tenemos la
certidumbre de que los hechos son reales. La realidad de la vida cotidiana no
precisa ser verificada. Se asume, se interioriza por una serie de procesos. ;Qué
ocurre si aparece un imprevisto como el accidente? Inmediatamente hay que
integrar lo problematico dentro de lo considerado no problematico. Para Christof
Niemann, que analiza el constructivismo social: “Un significado especial tienen las
situaciones de crisis porque en ellas los individuos usan un saber de deduccion para
formar rutinas de la vida cotidiana que sirven para encontrar nuevas soluciones para un
problema” (Niemann, 2005: 4). Esto es un proceso que se inicia desde el instante

mismo en que ocurre el hito.

* El control social del cuerpo es una idea ya trabajada por Foucault en La vida de los
hombres infames (Foucault, 1996). El control social definitivo sobre el individuo se
manifiesta por el poder sobre la vida y la muerte que puede otorgarse la sociedad (esto
tiene una lectura con dos caras, en el caso de la pena de muerte y en la gestion biomédica
del cuerpo, reparandolo).
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A este momento se le podria calificar de “renacimiento”. De hecho “nacer
de nuevo” es uno de los atributos tipicos de los accidentados que sobreviven. Tal
y como ocurre en un recién nacido (sujeto a la pasividad) deben procurarse en un
principio todos los cuidados por parte de otros (actividad) para que éste
sobreviva. En este sentido el paralelismo es evidente. En los discursos aparecen
sentencias que lo ponen de manifiesto: “Me recogieron”, “llamaron al 112”7, “me
subieron a la ambulancia”, “me trasladaron” “se llevaron la pierna” , “No
pudieron injertarla”, “Dijeron que no me salvaban la vida” “No apostaron un
duro por mi” “Entonces, pues, me amputd”. Es decir son los demas los que me

recogen, me llevan, me curan 0 me operan.

“...Un amputado traumatico es un recién nacido. Es decir (...) como tenga
mala suerte y la familia le dé de lado lo va a pasar muy mal, muy mal.”

(E.LF).

Aqui aparece el concepto de solidaridad®’. Y aparece desde el mismo
instante que sigue al “caer” o “chocar”. Un concepto que, con matices como el
hecho de ser circunstancial, permanece rodeando la vida del amputado en
multiples esferas de su posterior existencia. Lo de circunstancial hace referencia a
la no obligatoriedad del hecho que si que recoge paraddjicamente el derecho,
como obligacién del deber de socorro. Esto parece un contrasentido cultural entre
el lenguaje y la jurisprudencia. La principal motivacion de “ayudar” o “socorrer”
en las circunstancias del accidente es mas de caracter cultural que legal. Es un
hecho necesario, a todas luces, para el mantenimiento de la cohesioén social que
derivaria de la transformacién de una idea trascendente (religiosa) como es la
caridad cristiana en nuestro contexto, a una proposicion normativa y filosofica
como es la solidaridad humana. Segun el filésofo Gustavo Bueno, la aparicién
moderna del término vino orientada a la sustitucién de la idea cristiana de la
caridad por la idea «laica» de la solidaridad (Bueno, 2004). Para Bueno, la
solidaridad, como deber, como imperativo Kantiano “se fundaria, en definitiva, en el

(supuesto) cuasicontrato que todos los hombres, por el hecho de ser formados por la

® Término moderno acufiado por Leroux en 1863. La Real Academia Espafola de la
Lengua define solidaridad como “Adhesion circunstancial a la causa o a la empresa de otros”
(RAE, 2001).
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sociedad, suscriben con sus semejantes y cuyos efectos habrin de ser similares a los de los
contratos legales.” (Op. Cit., 2).

Bien sea el sentido del deber, o la retribucion satisfactoria que proviene de
nutrir el ego al realizar una buena accion (simpatia, compasion, etc.), se ponen en
marcha mecanismos sociales que comienzan en la calle o en la carretera, para
luego institucionalizarse, en una especie de solidaridad organica al modo en que
Durkheim® lo explica en “La division del trabajo social”. Para que el todo
funcione necesita de la participacion solidaria de sus partes. En este sentido
apelar a la solidaridad como funcién social cobra en nuestro entorno numerosos
matices en los que no vamos a entrar (desde el “hoy por ti, manana por mi”, hasta
el principio de simpatia, pasando por el revestimiento moral o categdrico que se
le quiera otorgar al proceso social que supone la solidaridad).

El cardcter altruista de la atencion inicial en el accidente es una constante en
las historias que relatan el hito. Habrian fallecido de no ser por la participacion
activa de otros en el “volver a nacer” como hecho por un lado tragico y por otro
esperanzador, de modo que nos parece que ambos momentos (nacer y renacer)
tienen sus similitudes simbolicas. El nacer se posibilita en un contexto manejado
por especialistas y en un escenario concreto: el hospital. Tras un accidente
también. Nos remodelan y nos exponen ante los demads. Somos un cuerpo
transformado con una segunda oportunidad. En “el volver a nacer” nos vemos
impelidos a rehacernos, a volver a empezar, a transformarnos en otros que no
éramos. Hay llanto y nuestros seres queridos nos rodean. Hay algo de traumatico
que ilustra ambos momentos, un paso del no ser al ser; y por otro lado una vuelta,
un regreso de no sabemos dénde (de la posibilidad de no ser) a ser de nuevo. Este
trabalenguas ilustra lo que el lenguaje y la cultura sabiamente reducen al “volvi a

nacer”.

® Durkheim habla de la «solidaridad que resulta de las semejanzas» (solidaridad
mecanica), tipica de las sociedades “simples” y la «solidaridad» que resulta de las
desemejanzas» (solidaridad organica). En las sociedades basadas en la solidaridad
mecanica los individuos son iguales y obedecen a idénticos instintos (solidaridad tipica
del comunismo, dénde el individuo se absorbe en la colectividad). Sin embargo, en las
sociedades en las que predomina la solidaridad organica, éstas se estructuran en forma de
organos diferentes que se disponen coordinados o “solidariamente” unidos en la
desigualdad (con la organizacion laboral como exponente). (Durkheim, 1995).



186 JOSE Luis DiAZ AGEA

La perspectiva cercana de la muerte esta presente en los discursos de los
demas, del personal sanitario, aunque quizas el accidentado los revive a
posteriori cuando se recuerda a la doctora diciendo en la ambulancia “ jcorre, corre

“

que no llegamos!” (E.4.A) o al conductor “...pues yo le llegué a decir que no corriera
tanto y tal y se le escapo al de la ambulancia veremos a ver si llegas, asi ya como irdnico,
como diciendo bueno... ;y no quieres que corra?”(E.9.A). O en el caso se recuerda un
comentario “que se hicieron entre el ATS que venia con el médico de alli de urgencias y
me dijeron que no habia solucion, que estaba fatal pero que iban a intentarlo.”(E.3. A).

No siempre se tiene la percepcion de que el final es posible. Ser consciente de la
proximidad de la muerte resulta doloroso. En ocasiones ese momento se queda

grabado indeleblemente en la memoria, lo realmente penoso de ese instante es la
soledad:

... ¢Qué me marcd de, en ese momento?, ;Lo mas duro para mi?... que era
consciente de que me quedaba poco tiempo, jmuy poco!, de que no habia
nadie que yo quisiera a mi lado (...) porque en ese momento ya llegas hasta

asumir que te vas a morir” (E.12.A).

En ese “parto” también se mantiene el momento de insensibilidad, de cierta

inconsciencia.

“...Y yo recuerdo a la gente muy impresionada (...) en ese momento perdi la
nocién y yo decia: ;Por qué lloran? Porque en ese momento no te duele.”
(E.15. A).

Pero en las segundas oportunidades estamos presentes, podemos valorar
que estd sucediendo algo aunque “borroso” o a “cadmara lenta”. Uno se ve
inmerso en la escena. Ese dia uno es el protagonista principal, pero no deja de ser
una pelicula, con lo de fantastico que puede significar este hecho. Estas pero no
estas. Protagonista pero a la vez espectador. Se ve como transcurre todo alrededor
tuyo como en secuencias “Entonces ya si que vi, vi como la pierna estaba a dos metros”
(E.12.A) y ahora viene la pelicula de Spielberg y el desembarco de Normandjia, la
bomba y el soldado sin pierna. No me dolid, no senti nada son discursos recurrentes.

Es un pensamiento. Del accidente se recuerda lo que uno piensa en ese momento,
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un instante antes del golpe, al observar que el coche se desplaza en sentido
contrario “y me dije para mi: estamos teniendo un accidente” (E.2.A). En un relato se
nos cuenta como se nubla la vista durante un segundo, el segundo del choque con
el quitamiedos que le cercena sus dos piernas “pero rdpidamente me desperté, menos
mal (...) porque los torniquetes me los hice yo” (E.3.A).

El contexto en el que se produce la pérdida de la pierna es importante y
merece ser tenido en cuenta. Sobre todo porque tiene mucha relacion con lo
expresado en parrafos anteriores acerca del universo ladico-laboral en el que nos
movemos. No deja de ser significativo que los accidentes se produzcan
precisamente en esos espacios de cotidianeidad “ocio-trabajo”. ;Existe acaso otro
espacio? Cuesta pensar que si. La intencion ludica se vio truncada en muchos
casos: “yo estaba trabajando y decidieron mis amigos acercarnos a un concierto que
habia” (E.4.A), en el camino se le cruza un perro, frena, pierde el control de la
moto y choca con el quitamiedos del carril contrario. Otro se dirigia a una
concentracion de motos. A otro le ocurre en horario de trabajo, cuando se estrella
a 190 km por hora. En un caso el informante habia viajado a Turquia por
negocios. Salir con un grupo de moteros como cada domingo es otra de las
situaciones ludicas que enmarcan algunos accidentes. Otro estaba de servicio,
paraddjicamente, como policia de trafico. Hace muchos afios una simple fractura
jugando al fatbol derivé en una amputacion a uno de nuestros informantes
(interpretada como negligencia médica). Una mujer esperaba el autobus a la
salida del trabajo cuando una moto la atropella. Un joven salia de trabajar y
volvia a casa en moto y asi un largo etcétera.

Pero como en todo siempre hay sus excepciones. En otros casos que hemos
analizado la amputacion no llega de repente. El fino cordel que hila nuestra
trayectoria vital se rompe en un instante en el caso de los traumatismos, o se va
deshilachando poco a poco en el caso de la enfermedad. Esto ocurre
fundamentalmente en los padecimientos que causan amputaciones y en los
amputados traumaticos reimplantados. Todo es mas lento y mas tedioso. Al final
la pérdida no sodlo se asume, sino que se desea. Se espera con impaciencia porque
cada dia supone un suplicio, un dolor casi insoportable. Amputar es retirar una
parte del cuerpo que literalmente esta muerta (en el caso del paciente vascular) o

que es un trozo de carne inanimada.
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“...Yo ya sabia que me la iban a cortar. Estaba mentalizado y el médico me

dijo...dice...venga, ya no vas a pasar mas dolores.” (E.8.A).

Foto 1. Estado de la pierna del informante (E.8.A) antes de ser amputada.

Al ir a entrevistar a este informante nos ensefia con orgullo un album con
instantdneas de la pierna poniéndose cada vez mas negra hasta que acabaron por
amputdrsela. Nos regala un CD con dichas fotos y nos comenta que €l ha
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experimentado de alguna forma la muerte de la carne. Ha estado vivo pero con

una parte de su fisico muerta. Durante un tiempo estuvo vivo y también cadaver:

“...Mi mania era ver lo que habia ahi debajo. Mi mania era coger un cuchillo
y clavarmelo en el talén. Esa era mi mania tio, a ver si dolia, a ver lo que

habia” (E.8.A).

A otro entrevistado, octogenario ya, le amputan la pierna por un problema
vascular. Es diabético. Asume que le van a cortar la pierna. Supone cierta

liberacion. Los dolores son insoportables.

“...Enla cama me tenia que poner una caja de cartén para que no me tocaran
las sdbanas en el pie y no me quedaba dormido de tanto dolor. Pero a fuerza
de unas pastillas que me daban (...) me quedaba durmiendo, pero nada, me
despertaba a las dos horas y me quedaba despierto toda la noche, y ya
decidieron de cortarla.”(E.16. A).

45.EL PODER DE LA CIRUGIA Y EL MITO DEL REIMPLANTE. DIFERENTES
CONCIENCIAS DE UN MISMO HECHO.

En los amputados traumaticos a los que se les reimplanta el miembro, el
padecimiento resulta equivalente al amputado vascular. Aunque existen ciertos
contrastes que dependen de las expectativas generadas y del apego a la pierna.
Suele darse en personas jovenes, con fortaleza fisica, a diferencia de los pacientes
vasculares o con enfermedades degenerativas. También hay que tener en cuenta
las esperanzas de partida, al tener excesiva confianza en la reimplantacién, que se
convierten en decepcion posterior y se instaura el deseo de que les amputen la
pierna cuando el nivel de sufrimiento es ya casi insoportable. Los profesionales de
la Medicina, en concreto los traumatdlogos que hemos entrevistado, lo tienen
muy claro. Es mayor el sufrimiento que se genera con la reimplantacién de una
pierna (que posteriormente hay que “re-amputar”) que el que se genera en una
amputacion traumatica. Veremos que “re-implantar” equivale, curiosamente, en

la mente de muchos médicos a “re-amputar”.
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Esto tiene sus matices. Perder la pierna en un accidente no es un hecho
deseado. No hay tiempo que amortigiie el dolor ni que otorgue sentido a lo
ocurrido. En la segunda amputacion, ain siendo el resultado de un sufrimiento
prolongado, se desea quitar esa parte inservible, el duelo no est4 por hacer, esta
ya hecho. Los profesionales y los pacientes coinciden que se trata de una espera
infructuosa, angustiosa. Algunos médicos argumentan que son los pacientes los
que piden el reimplante y luego desean la amputacion. Algunos informantes
insisten en que es la Medicina la que se encarniza con ellos y prolonga el
reimplante mas de lo debido.

Las visiones del problema son mdultiples. La Medicina tiene su propia
perspectiva. Los actores no sélo representan sus correspondientes papeles sino
que interpretan la realidad de modo muy diferente. No en vano, considerar la
conciencia como un fendmeno cultural (y no meramente psicologico) es algo que
se debate en los foros filosoficos y antropologicos. Para K. Schriewer® (que
analiza la nocion hegeliana de un tipo de conciencia como coleccién de invenciones
basadas en datos) la conciencia siempre se basa en una construccion subjetiva de la
realidad. Un mismo hecho puede interpretarse de muy distintas formas. No se
trata de, como afirman tanto la Psicologia como la Medicina, simples
percepciones selectivas de lo real. Desde la Antropologia se niega que exista tal
realidad objetiva. Conectando con lo dicho por Berger y Luckmann, cada punto
de vista se construye por los sujetos en base a un condicionamiento social, a un
rol determinado. El actor interpreta su papel desde su posicion estructural. La
aparicion de diversas realidades en las diferentes conciencias que experimentan
un hecho es precisamente un “cardcter necesario de la cultura” (Schriewer, 2005:
220).

Hemos constatado que la realidad del médico es una, la del familiar otra, la
del amputado otra y hasta la del guardia de trafico que acude a poner orden en el
accidente. La arbitrariedad de la percepcion nos conduce a la idea de que existe
una cierta “relatividad intracultural”. La responsabilidad en la generacién del
accidente y en las circunstancias del mismo es variopinta. Para el actor principal

fue la gravilla suelta, las ruedas de la moto estaban nuevas, el quitamiedos de la

®En el caso del accidente laboral sufrido por un lefiador al que entrevistd: “Todos los que
estdn relacionados con él tienen diferentes versiones segun la posicion que ocupan y las
circunstancias que les rodean” (Schriewer, 2005: 219).
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carretera, o la culpa era del coche que tenia delante. Para el profesional sanitario,

sin embargo, existe una baja percepcion del riesgo. Veamos un ejemplo:

“...Tenemos un chico que perdi6 una pierna en un accidente de moto, en un
adelantamiento de una rambla de un solo carril (...) dos velomotores a 90
Km/h, el de delante toco con el freno en el retrovisor de un coche. Imaginate
cdmo saldria disparado. El otro pasé por encima (...) de verdad esta
convencido de que la culpa era del coche que no iba lo suficientemente

pegado a la derecha” (E.1.0).

En las opciones terapéuticas ocurre algo parecido. El amputado ve en el
reimplante una posible solucion que el médico interpreta como intromision o
como un esfuerzo improductivo que terminard en el fracaso que representa la
posterior amputacion. Reimplantar tiene connotaciones comunes con los
trasplantes, en cuanto a la idea de restablecimiento de lo deteriorado o perdido.
Restablecimiento solidario cuando procede de un donante. En el reimplante es mi
misma pierna, pero paraddjicamente no sirve y, en la mayoria de las ocasiones, se
convierte en un estorbo. Es mi cuerpo pero no lo quiero porque me impide ser yo
mismo, valerme por mi mismo. Esa idea va apareciendo poco a poco cuando se
constata que efectivamente la realidad es muy distinta a la imagen proyectada de
la todopoderosa ciencia. Pasemos a ver diversos discursos al respecto.

En este caso “salvar la pierna” supuso prolongar su dolor y su dependencia
un mes y medio. Paraddjicamente €l hubiera preferido la amputacion desde un

principio:

“...El médico hubiera preferido amputar en ese momento. Lo que pasa que,
claro, preguntaron...soltero, joven, jPufffl Vamos a intentarlo (...) nos
tiramos un mes investigando (...) a ver si se podia hacer algo. Y ya al mes o
por ahi decidieron amputar, que yo cuando me bajaron a quirdéfano el
médico flipaba, porque yo decia {Si me tienen que amputar vamos ya!

iVenga, cuanto antes!” (E.5. A).

Con otro amputado traumatico mantuvimos una notable correspondencia

via e-mail. Su caso ha sido una lucha contra el tiempo (asimilado éste como
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sufrimiento). Se veia abocado a una doble amputacion tras el accidente. Al final se
le proporciona una solucion (recomposicion del cuerpo como si de un
rompecabezas se tratase) que pasa por amputarle una pierna, extraer el pie y

reimplantarselo en la pierna derecha:

“...Al final la opcion elegida es bastante exotica. Debido al estado tan
lamentable de la pierna izquierda, pero a que tenia el pie bueno y en la
pierna derecha sélo me faltaba el pie, se decidio transferir el pie de lado (...)
la falta de musculo ha sido transferida de la espalda y la piel y venas del
muslo derecho. Total que he estado abierto por todos los lados. Me avisé de
serian 3 meses muy duros y efectivamente han sido. Los dolores, la falta de
movilidad, la dependencia... he pasado un profundo bache fisico y moral.
iLas cosas que nos hacemos por intentar recuperar un poco de nuestro

cuerpo!”(E.2.A).

En opiniéon de un ortopeda tenemos un falso concepto de la Medicina al
creer que las reconstrucciones son posibles en todos los casos y eso provoca en

numerosas ocasiones sentimientos de frustracion y prolongacion del sufrimiento:

“Me llama un traumatologo de un hospital y me dice...Oye, tengo un
amputado, un paciente con un pie desastroso, y voy a intentar
reconstruirlo... ;Por dénde quieres que lo corte después? (...) es un poco
bruto ;no? (...) voy a reconstruir un pie, pero sé que después, dentro de

equis tiempo, lo voy a tener que reamputar” (E.1.0).

La atribucién del sentido de este hecho se hace a expensas de una critica
social tanto a los medios de comunicaciéon como al ideal de perfeccion que se
adivina a partir del poder de “lo quirtrgico”. No en vano el quiréfano es el lugar
por excelencia donde se da la posibilidad de la inmortalidad moderna. Es el locus,
la factoria de la potencial metamorfosis del cuerpo®. La metamorfosis del cuerpo

implica que lo que “nos es dado” se puede cambiar por medio de la tecnologia.

64 . . . .7

No en el sentido de trascender el cuerpo y evolucionar gracias a la transformacion de la
carne en maquina, como en el arte de Stelarc y su “The body is obsolete” (que ya
trataremos en su momento), sino mds bien en su caracter técnico-reparador.
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En el momento en que la apariencia se puede modificar mas alld del vestido o el
magquillaje existe un campo hasta ahora desconocido de modulacién identitaria
que tiene a las apariencias® (cuerpo) como fin y al quiréfano como medio.

La explicacion de nuestro informante acerca de la frustracion de las

reconstrucciones es la que sigue:

“...Estoy acostumbrado a ver las peliculas (...) gente que salen feos, feisimos
y al siguiente programa son preciosos y unas proporciones geniales (...) y
todo eso se ha hecho en un quiréfano, la gente no ve todo el proceso que ha
habido, y piensan que toda intervencion es como eso. ;Qué ocurre
realmente? (...) yo te intento reconstruir el pie, te dejo 15 dias con los
calmantes restringidos, y el dia que hace 16 me pides por favor que ampute
tu pie porque estas hasta las narices. ;Por qué se llega a eso? Pues porque no
hay una preparacion para la amputacion y pasas de estar normal a ser una

persona con un problema” (E.1. O).

Nuestro informante estd en los dos lados de la frontera. Es amputado y
protésico. Tras el accidente de moto estuvo cuatro afios de hospital en hospital

antes de amputarse:

“...Para mi era una liberacion, yo cogi un dia al médico y le dije, mira
Ramoén, ya éramos colegas, me amputas porque estoy hasta el gorro. Y en la
mesa de quiréfano, pues nos peleamos porque él queria hacer otro injerto y

le dije...sinceramente, no” (E.1. O).

El traumatologo suele reconocer el fracaso que supone llegar a la

amputacion, cuando la idea en la que se sustenta su trabajo es de ganancia

® La idea del credo de las apariencias es de Le Breton. El cuerpo “significa” al individuo, es
el lugar de su diferencia. Hasta que en la actualidad dicho cuerpo se convierte en
mercancia (sometido a la ldgica del mercado). Es el cuerpo de la ingenieria genética y de
la cirugia estética. “Lugar privilegiado del bienestar (la forma), del buen parecer (el body-
building, cosméticos, productos dietéticos), pasion por el esfuerzo (maratén, jogging, windsurf) o
por el riesgo (alpinismo, etc.). La preocupacion por el cuerpo es un inductor incansable de
imaginario y de pridcticas” (Le Breton, 1995).
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(salvar). En ocasiones, como la anterior, la Medicina se resiste a asumir dicho
fracaso terapéutico y prolonga la decision de amputar. Al descontextualizar al ser
humano el drgano tiene preferencia sobre las circunstancias y la subjetividad del
que padece. El dolor, a veces, es secundario. Esta consecuencia de ver el cuerpo
como una maquina a reparar (idea cartesiana), sin tener en cuenta el punto de
vista global, es una de las principales criticas al proceder de la Medicina moderna.
Para B. Lutz “Los enfermos buscan cada vez mds una respuesta holista a sus
padecimientos” (Lutz, 2006: 218) existiendo una verdadera desmodernizacién de los
saberes médicos a través del consumo cada vez mas creciente de medicinas
alternativas o de médicos que adoptan y adaptan otros saberes tradicionales a la

practica médica (Lutz, 2006).

“...Gran parte de la sensacién de fracaso que tenemos cuando hacemos una
amputacion es que técnicamente es muy sencillo (...) por eso muchas veces
de ahi el encarnizamiento terapéutico que sufren muchos de estos pacientes
(...) que terminan en una amputacion a largo plazo (...) porque el cirujano o
el equipo que le esta tratando no entienden que llega un momento en el que

hay que parar. Y eso es dificil también. Eso es mas dificil de asumir.” (E.2.T).

Mucho mas explicito es otro profesional que, como traumatdlogo, ha vivido
experiencias en las que es el propio paciente el que demanda el reimplante sin
saber lo que lleva aparejado. La decisiéon de amputar o reimplantar no deberia
tener en cuenta los deseos del paciente (profano), dejar dicha decisiéon en manos
del profesional de la Medicina seria lo correcto a su modo de ver. Se evitarian
muchos sufrimientos innecesarios. Al preguntar por la informacion previa a la

amputacion y la toma de decisiones nos contesta:

“...Porque el paciente realmente nunca lo va a entender. En el momento
agudo nadie entiende que se le quite un miembro (...) muy pocas veces
tienes que guiarte por lo que te diga (...) muchos pacientes que hemos
tenido el fallo de dejarnos guiar por el paciente, a los dos o tres afios tienen
miembros con dificultad de retorno venoso, tlceras...y han venido a que le
amputemos la pierna (...) si, tiene su pierna, €l dice...si, pero tengo mi

pierna. Pero bueno (...) es que la pierna sirve para andar, usted tiene su
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pierna pero si no puede andar con ella (...) para qué la quiere (...) el
sufrimiento esta justificado siempre que tenga un fin o un resultado (...) le
has destrozado la vida al tio, porque él tiene su pie, pero ese tio con una

protesis al 4° o 5° mes habria terminado todo el calvario” (E.1.T).

Se puede inferir de lo anteriormente expresado que el reimplante de la
pierna, en muchas ocasiones, supone mas un dolor afiadido, una prolongacion
fatil del sufrimiento que una mejora de las capacidades motrices. Nos han
argumentado que es mejor una buena protesis que una pierna reimplantada. Sin
embargo la primera idea que tiene el sujeto que la padece es que le restablezcan lo
que es suyo. Se anhela la “pieza original”. Esto es asi en el caso de los pacientes
traumaticos. Ya hemos argumentado con anterioridad que en el caso de los
enfermos vasculares la cosa cambia. La pieza original es un estorbo. Estd muerta y

produce terribles dolores. Se anhela la amputacion.

4.6. AMPUTACION IMPENSADA VERSUS ANHELADA. PARTICULARIDADES DEL
AMPUTADO TRAUMATICO RESPECTO AL VASCULAR.

En el caso de las personas que padecen una enfermedad vascular concurren
diversos factores que hacen que la vivencia de la amputacion sea muy distinta a
los que pierden una pierna de forma traumatica. El primero de ellos es la edad, en
muchas ocasiones avanzada. Las personas de mas de cincuenta afios representan
la mayoria de los amputados vasculares, mientras que los amputados jovenes lo
son a consecuencia de accidentes o por el desarrollo de tumores (Institut Desvern,
2003). Las expectativas, los proyectos de vida y las posibilidades teéricamente son
mas reducidas. La debilidad propia de la patologia de base resulta un hecho

invalidante de forma paulatina. Los profesionales entrevistados asi nos lo relatan:

“...Esa persona se va mentalizando y va viendo, y va pensando. En el otro
no, el otro es...esto me ha venido de golpe, pero esto le sucede a los demas. A
mino” (E.L.F).

El traumatologo, a diferencia del cirujano vascular, debe decidir la

amputacion de forma inmediata. No hay tiempo para pensar. Para el que sufre el
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accidente tampoco. En ocasiones el paciente entra al hospital con un fuerte

traumatismo y se despierta sin la pierna en la sala de reanimacion.

“...Aqui hay que tomar decisiones inmediatamente. (...) normalmente se
habla con el paciente cuando se despierta (...) es todo complicado (...) lo
duermen y cuando se despiertan en reanimacion a las 6 u 8 horas (...) puede
pasar que el paciente encuentre una situacién que él no sabe cuando se

despierta lo que se va a encontrar.” (E.1.T).

La preparacion para asumir la pérdida es previa en el paciente vascular. En

el traumatico a veces no existe. El duelo se hara después.

“...Efectivamente, el vascular ti hablas con el paciente, €l esta viendo los
pros y los contras, se habla y el paciente es consciente de que cuando se

despierte lo que se va a encontrar. Estos no lo saben” (E.1.T).

Otra cuestion, no menos importante, es la conciencia de lo que esta
ocurriendo alrededor de uno. Amputar un pie isquémico puede realizarse con el
paciente consciente en todo momento de lo que estd pasando. Es frecuente
anestesiar solo la mitad inferior del cuerpo. Una amputacion traumatica suele
implicar una anestesia general. El despertar del suefio supone enfrentarse a un
cuerpo mutilado. En el caso siguiente ocurrié exactamente eso. Cuando despierta

de la anestesia le han cortado la pierna que le habian previamente reimplantado:

“...A mi para curarme me metian a quiréfano, y me dijeron jVenga, vamos a
curarte! (...) y cuando salgo (...) me levanto y digo jMadre mia que me han

cortado la pierna entera! (E.7.A).

Habitualmente el paciente vascular sufre un proceso largo en el que
probablemente tome contacto con otros en su misma situacion o que han sufrido
una amputacion por la misma enfermedad. Eso ayudaria a entender lo que les
puede ocurrir. Es una posibilidad que, sin embargo los traumaticos no esperan ni

Ppor asomo.
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“...El que tiene un traumatismo agudo y se le amputa la pierna,
psicoldgicamente esta muy bien al principio porque ha salvado la vida, pero
a medio plazo se produce una inversién en cuanto empieza a asumir la
amputacidon que tiene (...)en el paciente vascular es todo lo contrario, los
primeros dias son muy malos porque llega por fin el momento de la
amputacién, pero en el momento que se ven libres de las curas, de las

tlceras plantares, (...) ha terminado por fin su suplicio” (E.2. T).

El sentido otorgado a la intervencion es muy diferente. En uno liberador, en
otro carente de sentido. En aquéllos que padecen una enfermedad vascular
crénica y degenerativa que implica experimentar dolor a diario “el anuncio de la
amputacion puede despertar expectativas de disminucion del sufrimiento” (Cafete, 2008:
479), mientras que en las amputaciones accidentales “la vivencia puede ser muy
traumatica y puede ir acompaiiada de una ansiedad intensa en la que se recuerda el
accidente de forma reiterada” (Op. Cit., 479). En la mayoria de los amputados
traumaticos, como hemos visto, se atribuye a la casualidad, al azar, al capricho
otorgdndose un sentido negativo a la génesis de la situacion a la que se ven
abocados. Otros, sin embargo, creen que su destino era éste, como también hemos
argumentado en el apartado dedicado al papel de la “casualidad” en la
“causalidad” del accidente. En la mayoria de los amputados por guardarrailes no
se explica su situacion sin tener en cuenta el papel negligente del Estado en
cuanto a la conservacion y estructura de la red viaria. Pero eso lo trataremos en el
apartado dedicado a la culpa. Sin embargo, nos parecia oportuno incluir ahora
ciertas explicaciones acerca de la naturaleza del sentido otorgado al hito. Dichas
explicaciones beben del contexto cultural en el que el sujeto se maneja. Las
imagenes proyectadas por el individuo pueden ser vistas e interpretadas con un
cardcter positivo o negativo. La identidad social varia. No es lo mismo un
amputado en acto de servicio que otro que casualmente pasaba por alli cuando un

coche le atropella. No es lo mismo ser amputado en un entorno que en otro:

“...En Estados Unidos ser un veterano amputado tiene un cierto prestigio
social. Ser un amputado en la India estd muy mal visto. ;Por qué? Porque
alli en la India (...) el tema del Karma tiene mucha importancia (...) esto se lo

digo muchas veces a mis pacientes, digo td en tu vida anterior fuiste muy
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malo, te han cortado la pierna en ésta.” (E.1.0).

Las propias interpretaciones sobre el acontecimiento se puedan dar desde
un marco natural, fruto de la casualidad, como hemos visto, o desde una
perspectiva sobrenatural. Una persona amputada de 44 anos cuenta, fuera de
micréfono, su propia interpretacion (sentido) de los hechos. Un sentido
paranormal. A pesar de que la causa oficial y racional de la amputacion es el
contagio de una bacteria en quiréfano que le provoca una gangrena, ¢l lo atribuye
a la intervencion de su hermano muerto. Su gemelo murié de pequefio y a €l le
han ocurrido cosas en la vida que interpreta como que su hermano se lo quiere llevar,
le arrastra hacia ese mas alld de alguna manera. Casualmente cuando esto le
ocurre coincide con fecha de la muerte de su hermano gemelo. Anoto en mi
cuaderno de campo... “Es una especie de maldicion del hermano gemelo. A. confiesa ser
muy creyente y en ese contexto requiere interpretar los hechos de manera prodigiosa sin
menospreciar, por otro lado, la racional explicacion causal. La bacteria.” Pero no es el
unico que le confiere un sentido no natural al hecho de perder la pierna. Otro
amputado joven (35 afos) va mas alld y otorga un inicio espiritual, casi deseado,
al cambio de vida tan radical al que se ve abocado. Uno de sus anhelos era irse a
compartir el sufrimiento con la gente que padece. También es una persona muy

religiosa. Nos relataba cosas como:

“..Le encontré sentido a la vida por ese lado; porque yo me queria ir a
Calcuta a compartir sufrimiento con gente (...) Porque teniéndolo todo no
era feliz (...) bueno, pues cuando a mi me sucedid yo me lo tomé por esa via,
(no?, porque yo también lo pedia. Yo pedia algo fuerte en mi vida, yo pedia

un cambio fuerte en mi vida” (E.4. A).

Cuando la decision de amputar parte del propio individuo, que demanda
paraddjicamente mds autonomia al verse libre de un elemento corporal inservible,
se concede un sentido muy distinto al hecho. La pasividad con la que la mayoria
de los amputados asisten a su mutilacion, siendo objeto de una disposicion
médica o un capricho macabro del destino, contrasta con el caso siguiente. Tras
una larga enfermedad opta por renunciar a los tratamientos ortopédicos y
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demanda la amputacion con una libertad de eleccion que pocos hubieran puesto

en practica:

“...De no haberme amputado, hubiera necesitado una aparato ortopédico el
cual mantendria la tibia sujeta, pero necesitaria la ayuda de tercera persona
para acostarme-levantarme de la cama, asi como para el bafio. Por lo tanto
opté por mi autonomia y libertad amputandome la pierna, antes que

depender de alguien.” (E.17. A).

Ello le confiere una autoridad moral afiadida. Esa decisién le deja en
condiciones de ver la vida con otro prisma que huye de la pasividad y de la
dependencia. Amputar se convierte en una accion simbdlica que le otorga un

extraordinario poder:

“...Esa decision de “amputar” ha marcado mi trayectoria en la vida (...) con
lo que quiero significar que si he amputado algo de mi propio cuerpo, con
gran facilidad puedo “amputar” cualquier cosa o persona externa que limite

mi libertad y mi autonomia.” (E.17.A).
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CAPITULO V. EL PRINCIPIO DEL CAMINO. LOS INICIOS DE UN
ITINERARIO COMO AMPUTADO.

5.1. EL PERIODO DE HOSPITALIZACION.

Nuestros informantes describen el tiempo transcurrido en su ingreso
hospitalario como un periodo ventana entre el hecho traumatico y la vuelta a la
realidad. Los testimonios hablan de estar flotando, como en una nube, sin ser
conscientes (incluso durante meses) de lo que implicaba poseer un cuerpo en
cierto modo incompleto. Segtin Atrthur Kleinman, las instituciones encargadas de
prestar los cuidados “son a menudo en si mismas productoras de sentimientos de
amenaza y desamparo, como cuando el dolor o el sufrimiento no se valoran o cuando las
peculiares formas de experimentar la enfermedad se diluyen en categorias diagndsticas”
(Kleinman, 2004: 18). En este sentido veremos cémo la gestion inicial del
sufrimiento del amputado pasa ineluctablemente por este lugar de paradoja:
donde se alivia el sufrimiento es donde también, en ocasiones, se promueve.

El hospital aparece en los discursos como un lugar de sufrimiento, pero
también de esperanza. Es en este momento donde primero se pone de manifiesto
que el sufrimiento y la enfermedad trascienden lo puramente individual,
impactan en el entorno cercano y lo ensombrecen. El sufrimiento propio es
compartido por los seres queridos y de hecho en los primeros momentos la
conciencia de lo sucedido es mas vivida, mds real en el otro que en el propio
accidentado. En el periodo de ingreso hospitalario las relaciones de apoyo
familiar se activan y toman un protagonismo esencial en la recuperacion del
amputado. La fase aguda del amputado de miembro inferior pasa necesariamente
por este locus inicial. En teoria el hospital es un lugar de cuidados completos,
donde el individuo vive una transitoriedad que le proporciona cierta calma a
costa de una realidad desfigurada; donde las posibilidades de recuperacion son
inciertas, y por lo tanto, dejan paso tanto a la duda como a la esperanza en una
especie de convivencia agridulce. El ideal del recinto hospitalario como destino y
esfera de reparacion (técnica) puede dar pie a que en los primeros instantes se
puedan dar episodios de exhortacion y suplica:

“...Por favor que yo juego muy bien al tenis, salvarme la pierna, salvarme la
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pierna (...) les decia a los médicos. Por favor la pierna, que yo juego bien al

tenis, por favor” (E.18. A).

En este apartado vamos a presentar de forma reflexiva los discursos
generados en torno a este periodo. Nos encontramos con dos versiones
radicalmente opuestas. A saber: la versiéon “mala”, con quejas sobre la atencion,
los cuidados y la gestion inicial del padecimiento y la “version buena” en la que
los recuerdos que predominan son de agradecimiento por la ayuda recibida en el
restablecimiento de las funciones corporales. No obstante el desconcierto y la
confusion copan los primeros momentos de la estancia hospitalaria que suele
transcurrir entre la sala de urgencias, el quir6éfano, reanimacion o en la Unidad de
Cuidados Intensivos.

Las personas amputadas coinciden con que el hospital supone no sélo un
lugar de recuperacion fisica, sino el entorno donde se crea un lapso de tiempo, un
“stand by” en su proceso, una especie de limbo en el que incluso hay cabida para
la alegria y la euforia inicial de saberse vivos aunque incompletos. La decepcion

aparece con la vuelta a casa, con la cotidianidad, con la realidad hiriente.

5.1.1. Confusion inicial.

Los primeros dias de hospitalizacion tras la amputacion (incluso mucho
tiempo después) se sigue sin interiorizar que falta una parte, un apoyo®. Es el
caso del amputado por diabetes a una edad avanzada, no era consciente de su

falta y pretendia levantarse de la cama del hospital:

® Segtin Rosa M. Serra, Técnico ortopédico y profesora asociada de la Universitat
Internacional de Catalunya, en la fase posoperatoria el paciente amputado puede
mostrarse inquieto por su situacién actual y por su futuro, y que “se queje del llamado dolor
del miembro fantasma. En tales casos se suele proceder a instruirle en técnicas de sofrologia, que le
proporcionardn gran serenidad y relajacion” (Serra, 2001: 3). Esta actitud terapéutica no ha
sido referida por ninguno de nuestros informantes a lo largo de nuestra investigacion.
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“...Alguna vez me quedaba durmiendo y cuando me despertaba queria yo
levantarme y paf!...mi hijo (...) jDénde vas papa, donde vas! (...) y todavia

me da, algunas veces (...) echo el pie como si lo tuviera todavia.”(E.16.A).

Volvemos a focalizar nuestra atencidon sobre los amputados traumaticos. En
ellos el shock inicial del accidente se sigue de un traslado en ocasiones “a vida o
muerte” hacia el hospital. El traslado suele ser calificado de confuso. Alli se llega
con una pérdida importante de fluidos y el tiempo se vuelve en contra del herido.
Posteriormente los recuerdos surgiran a modo de flashes. Se producen lagunas en
la conciencia y en los recuerdos, hay un paréntesis. En ocasiones el sujeto esta
anestesiado y con ventilacion mecanica por las lesiones graves que padece. La

angustia se mezcla con la inconsciencia:

“...El despertar es muy confuso (...) apenas recuerdo trozos (...) Han pasado
casi 3 semanas sin enterarme, hechos pendientes de ocurrir como el
cumpleanos de mi hijo, el nacimiento de una sobrina, elecciones, ya habian
pasado. (...)En unos dias ya por fin me llevan a una habitacién de planta (...)
En estos dias asumo perfectamente la pérdida del pie, nadie le da
importancia, todo el mundo se centra en la otra pierna, hay que salvarla, me

dicen que esta reimplantada” (E.2.A).

Parte de la insensibilidad y de esa percepcién embotada de la realidad es
causada por la medicacidon que reciben. Casi todos al principio estan tratados con
morfina. Las experiencias con la morfina resultan recurrentes en los discursos. Las
historias hablan del manejo de la bomba de perfusion y de practicas como darle a
la maxima potencia con diversas intenciones. Los analgésicos utilizados para
calmar los fuertes dolores tienen como consecuencia indeseable el

enmascaramiento del problema y la postergacion en la percepcion de la realidad.

“...Porque yo me volvi loco de tanta morfina. Llegd un momento que
dije...yo me quiero morir. Mandé a mi mujer a por un café con leche y cogi
y le di al percutor de la morfina y me cargué el suero de la morfina entero”
(E.8. A).
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Su mujer nos confiesa que en esa fase aguda estaba descontrolado. Ambos lo

achacan a los efectos del opiaceo:

“...Totalmente. Mira, apagaba los cigarros en la cama, tiraba las

cosas...bueno, fatal, fatal, fatal.” (E.8. A).

A otro informante lo trasladan al hospital después del accidente. Se lamenta
de dolores insoportables y llegan a medicarlo tanto que empieza a tener
alucinaciones. Los efectos de la medicacién son muy fuertes y permanece en un
estado de dolor continuo que se prolonga durante 28 dias. Se queja del sufrimiento

fisico tan horrible que padecio:

“...Habia noches que veia personas raras, animales, entrar en la
habitacion...era una cosa...llevaba morfina, dolantina...bueno, es que no

quiero ni recordar los nombres” (E.11.A).

La desorientacion de las primeras horas no tapa completamente el hecho, lo

atenua. En el fondo se sabe que algo ha ocurrido, que la pierna ya no esta:

“...Yo no tenia pierna, por encima de la rodilla (...) yo desde el primer
momento lo sabia, pero entre la anestesia (...) fue una cosa despertarte y
perdia la conciencia, la recobraba, abria los ojos (...) te miras y ufff...es

duro, la verdad es que es duro”(E.10.A).
Las alusiones al efecto de la morfina son recurrentes en los discursos:

“...Me hicieron adicto a la morfina por el dolor, tuve que pasar el mono
también, como se suele decir. Lo pasé en el hospital (...) lo sé porque me he

informado con el tiempo” (E.13. A).

“...Y a mi me ponian morfina y yo en el suero llevaba 80% morfina y lo
demas suero normal (...) me tenian que dejar un suero de morfina cada dos
dias y yo me tomaba uno por la mafana y uno por la tarde (...) Los

primeros dias se te cae el mundo encima, yo lo tinico que hacia era darle al
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suero, para que me entrara mas morfina, para estar a gusto y no enterarme

de nada. Yo mismo le daba al suero”. (E.14. A).

Muchos coinciden en que han manejado las bombas de perfusion ellos

mismos para aumentar la dosis intravenosa del opiaceo:

“...Y yo es que cogia el botdén y lo subia hasta arriba...y tampoco me servia
de nada. Si habia veces que ya, claro, como te pones ya ciego perdido, te
pones todo colocado, pues habia veces que hasta lo mordia, lo partia y me
la bebia.” (E.5.A).

Son instantes en los que confluyen situaciones de desorientacion,
desconcierto y dolor en un contexto terapéutico aparentemente controlado por
los profesionales; aunque vemos que no siempre es asi y que los sujetos se
adaptan al escenario y al guion de multiples formas. En ocasiones adoptando un
papel activo y transgresor, lejos de la imagen de paciente resignado. Un teatro en
el que se estd dirimiendo el cuerpo, la salud, el dolor, la identidad y, en

definitiva, se estdn manejando los primeros momentos de sufrimiento.
5.1.2. Periodo de lucha.

Existe una especie de batalla que se libra en este escenario que es el hospital.
Es un periodo de lucha en el que el cuerpo se tiene que recuperar. La primera
opcion es salvar la vida. Después intentar salvar la pierna. En ocasiones se somete
al sujeto a multiples cirugias reconstructivas que aportan sentimientos
ambivalentes. La ambivalencia de la esperanza por un lado y del tedio de
comprobar que la recuperacion es lenta y depende de factores que se escapan al

control personal y profesional. La incertidumbre acaba por imponer su ley:

“...Sigo con el maldito fijador atado a mi. Las radiografias no avanzan, y ya
estd llegando el limite de aguantar a un mecano clavado a mis huesos por

diecisiete sitios” (E.2.A).
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Por ultimo quedan patentes las secuelas y las complicaciones que pueden
prolongar mas aun el ingreso hospitalario. Al principio suele existir un periodo
de cierta euforia coincidiendo con la percepcion de haber salvado la vida. Muchos
de los amputados traumaticos que hemos entrevistado coincidian en esa primera
etapa de emociones, mientras estaban encamados no se sentian tristes, se veian
muy arropados, recibian muchas visitas, etc. y cuando van a casa, esas amistades

empiezan poco a poco a desaparecer, en algunos casos sus parejas les abandonan.

“...He conocido casos de pacientes que han venido a la consulta varias
veces y que los primeros dias venian con la madre, con el padre, con la
novia, con el hermano...y las dltimas visitas iban solos a la consulta, o con la

madre sélo. La madre es la tltima que abandona”(E.2.T).

Es en este periodo en el que las visitas de seres cercanos al amputado tienen
una especial relevancia y es vivido de manera dispar por los entrevistados. En
ocasiones contrasta el elevado ntimero de visitas que reciben algunos informantes
con la soledad con la que se encuentran otros. La mujer de uno de nuestros
informantes nos comenta que las visitas en esa fase aguda son ciertamente

molestas:

“...Ya nos quejabamos incluso de las visitas a veces, porque eran excesivas
en su estado; porque estaba muy débil y se cansaba mucho (...) Yo eso no lo

podia soportar, no lo podia soportar” (E.6.A).

Habitualmente un cuidador informal (casi siempre madres o parejas) se
encarga de velar por el paciente y proporcionarle los cuidados basicos. Aunque se
esté hospitalizado el cuidado que ofrece la familia tiene un enorme peso en la
mejoria del paciente y en el alivio del sufrimiento inicial. Muchos de los logros de
la Medicina en la recuperacion de los enfermos ciertamente podrian atribuirse a la
labor de la cuidadora informal. Como afirma Aurora Quero (enfermera y
antropologa granadina) en su tesis, el sistema informal de salud se asienta en dos
pilares basicos: el afecto y la reciprocidad (Quero, 2007:9). Por ello en la mayoria
de las ocasiones, durante el proceso de hospitalizacién es un familiar el que
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asume el papel de cuidador?. En el caso anterior, la acompanante es su pareja.
Ella es la que recibe la informacion, la que le asea, la que le cuida, la que advierte

los signos de infeccion en sus heridas y la que vela por su seguridad.

“...Ella es la que hablaba con el médico, a mi me decian ;Cémo estas? ;Te

duele? Si, no, tal. Y luego...lo que mas hablaban era con ella.” (E.6.A).

“...Porque no lo dejabamos (...) eso se lo hacia yo, las ufias, todo, todo. Yo te
digo de verdad, pena me da la persona que realmente esté sola y dependa

de los cuidados de la institucién. Pena me da de verdad” (E.6.A).

En un primer momento, el hospital es visto segin algunos testimonios,
como el lugar donde se forja el problema que le lleva a perder la pierna, una
gangrena después de una dudosa intervencion quirurgica o la ausencia de
pruebas diagnosticas adecuadas. Pero la tonica comun es la percepcion del
tiempo y su impronta en la carne. Los dias pasan y poco a poco el cuerpo
responde (dentro de un esquema temporal percibido como demasiado lento por
los informantes). En esta fase inicial que hemos denominado de lucha (aunque la
lucha se prolongue mas alla de las fronteras hospitalarias) se es consciente de

ciertas mejoras, del invisible poder reparador del organismo:

“...La verdad es que visto en el tiempo si voy mejorando. Ahora el dia a dia
es muy lento y penoso. Tenemos dias, como todo el mundo, en los que

estamos bien y otros un poco peor” (E.2. A).

Segun los protocolos de actuacion en el paciente amputado (uno de los
mejores es el mencionado de Serra Gabriel) la ayuda psicologica debe solicitarse
durante el posoperatorio “si se presenta la necesidad” (Serra, 2001: 3). De los
testimonios obtenidos se infiere que el apoyo psicoldgico profesional en las
personas que hemos entrevistado ha sido escaso o nulo. También ha contribuido
al malestar y al sufrimiento de estas personas la falta de informacién clara, sobre
todo en los casos en los que se atisban errores o negligencias percibidas como

*” Quero prefiere por ello utilizar el término cuidador familiar en lugar de cuidador informal.
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tales por los usuarios de las instituciones sanitarias. Las diferentes visiones del
problema, la escasez de casos similares, la compartimentacién del ser humano en
cuerpo/mente, con la consiguiente preeminencia de los cuidados corporales, lo
hacen dificil. En otros casos no se ha demandado una asistencia psicologica y si
ésta se ha ofrecido, algunos sujetos la han rechazado. Lo que querian era irse a
casa cuanto antes. Al siguiente informante le parece ridiculo el apoyo psicologico

recibido, él queria irse a su casa:

“...Y luego la psicologa también parecia que no sé, que tenia doce afios o
algo asi... ;quieres unos puzles o unos cuentos o algo? Estaba mi madre

delante ;esto qué es? Si, si es que estas cosas la verdad es que...” (E.10.A).

Cuando no se puede salvar el miembro se va intuyendo lo que va a suceder.
En el siguiente relato, nuestro entrevistado sabia que el final de su pie iba a ser la
amputacion. Ante nuestra pregunta de si recibi6 la visita de un profesional que le

preparase para la amputacion afirma:

“...51, pero, hombre tonto no soy. Yo sabia que aquel pie lo tenian que
amputar. Cada dia estaba mas negro, parecia una hamburguesa aplastada
contra una barbacoa (...) los ultimos dias entré el psiquiatra o el psicélogo,
pero a esas alturas, que venia mas o menos a prepararme yo ya lo sabia. Lo

sabia por intuicion propia” (E.11.A).

Otro de los informantes evoca en su memoria aquella etapa. Estaba como en
una nube, habla de este periodo y coincide con que los cuidados y la atenciéon en
casi todos los aspectos impiden darse cuenta de que no iba a ser facil. La

psicologa del hospital le ayudo a “poner los pies en el suelo”:

“...El proceso ese de hospitalizacion fue bueno, mi mujer fue la tinica que
se dio cuenta de que yo estaba demasiado entusiasmado (...) Yo pensaba
que iba a trabajar en veinte dias, que yo iba a estar igual que antes (...) yo
no me daba cuenta realmente de lo que tenia, y mi mujer si, y me hizo
hablar con la psicologa del Hospital, y ella me ayudd un poquito (...) y ya

me puso un poquito los pies en el suelo.” (E.12.A).
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Estar internado en una planta de traumatologia o de cirugia es una
oportunidad de entablar contacto con otros que estan en una situacion parecida.
En el caso de los amputados vasculares es mas factible quizad por la mayor
frecuencia de casos, pero también se da en los traumaticos. Los profesionales
opinan que es muy positivo que esto llegue a ocurrir. En el caso anterior, un
médico le puso en contacto con otro chico amputado, lo que le supuso una gran

ayuda seguin nos relata. Ahora él ayuda a otros en su misma situacion:

“... Mi rayo de luz vino cuando vi a un chico que vino la doctora a
traérmelo, por eso yo intento que, todas las personas que me llaman,
intento ir a verlas (...) intento hacer todo lo posible porque cuando yo vi a
ese chico entrar con su protesis y que caminaba, mas o menos bien, yo
decia:” jMadre mial, jostras!” (...) ahi fue mi momento de ilusién, mi

momento de subida” (E.12.A).

Algo innecesario en su caso. Asi describe otro amputado la ayuda

psicologica recibida.

“...Estuve alli en tratamiento dentro y luego fuera (...) Creo que me lo dejé

a medio o fui a la primera cita y no volvi a ir otra vez” (E.13.A).

Estamos ingresados. Ahora un hospital es nuestro contexto espacial y
donde van a transcurrir los primeros momentos tras la amputacién. Exploremos

dichos momentos. Es tiempo de hospital.
5.1.3. Tiempo de hospitalizacion.

“El hospital es un gigantesco edificio cruzado de corredores, donde nunca es de noche ni
cambia la temperatura, el dia se ha detenido en las lamparas y el verano en las estufas. Las
rutinas se repiten con majadera precision; es el reino del dolor, aqui se viene a sufrir, asi lo
comprendemos todos. Las miserias de la enfermedad nos iqualan, no hay ricos ni pobres, al
cruzar este umbral los privilegios se hacen humo y nos volvemos humildes” (Allende,
2007: 51).
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Al sujeto joven que ha perdido una pierna se le confiere cierto estatus en el
hospital, relacionado quiza con la compasion que genera el estigma (evidente o
potencialmente visible) que llevara consigo de por vida. Los cuidados y las
atenciones por parte del personal sanitario y los familiares amortiguan en los
primeros momentos el trauma. Por ello la persona sufre en cierto modo un estado
de inconsciencia sobre lo que serd su vida a partir de ahora. En este periodo de
hospitalizacion no da tiempo a asimilar lo que ocurre ni las implicaciones que
tiene. Se sabe amputado, de eso no hay duda. Pero no se interioriza. Enfrentarse a
la realidad requiere necesariamente abandonar el hospital y volver a las rutinas

cotidianas que ya seran otras:

“...Los primeros cuatro, cinco dias fueron muchas emociones, emociones
de muchos amigos, familia. No te da tiempo realmente de asimilar lo que te
pasa (...) yo pienso, que hasta los dos meses y medio, cuando ya llegas a tu
casa, y te sientas en tu casa, ya eres ya consciente de lo que te esta, de lo que
te puede empezar a venir (...) y durante el tiempo que estuve en el hospital
tampoco lo llegué a asimilar, porque estabas tan bien atendido, tan
protegido, todo son constantes atenciones, ni una palabra mas alta que otra
para que ti no te sientas mal, que a veces quizas, un poquito de realidad no

viene mal en estos casos.” (E.12.A).

Se repiten las escenas de esa especie de euforia inicial. Los primeros dias y
semanas en el hospital se califican por muchos informantes con un término:
“flotando”.

“...Hay gente que me dice: es que estds de puta madre...si, estoy de puta
madre porque no me habia enterado de lo que me habia pasado, estaba alli
como flotando. Esto fue en el hospital. Al principio, los primeros meses,
cuando antes de la amputacion. Yo no era consciente en absoluto de lo que

me habia pasado. Claro y después vino la cuesta abajo” (E.18. A).

A pesar de que el hospital (hoy en dia y en el contexto de esta investigacion)

no tiene las connotaciones de institucion total cerrada en el sentido en que Erving
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Goffman® defini6 los psiquiatricos y las instituciones penitenciarias de los afios
50 y 60 del siglo pasado (Goffman, 2004), si que podemos argumentar que
ciertamente el periodo de internamiento coincide en algunas de sus
caracteristicas. En el caso que nos ocupa, en este lapso de tiempo que supone estar
ingresado se eliminan aquellas connotaciones sociales y aquellos simbolos que
identificaban al individuo dentro de la estructura social. Se le somete a rutinas
terapéuticas y se le despoja (a un nivel menor, claro estd) de aquello que le
conferia su estatus y su identidad social. Las relaciones cambian y el ritmo lo
marcan los horarios de las comidas, las curas, la observacion médica, las visitas de
familiares y amigos, la administracion de la medicacion, etc. La gestion del
tiempo vuelve a ser motivo de control, moneda de cambio y estructura sobre la
que se asienta la obediencia del que sufre. Foucault, al hablar del hospital como
uno de los aparatos de encierro que someten al cuerpo del individuo moderno,
incide en esa manipulacion del compas y del ritmo. En estos aparatos de encierro se
determina qué hacer con el tiempo del sujeto (Foucault, 2009). Habitualmente
otros (aquellos que poseen el saber técnico) deciden sobre la informacién que han
de recibir y sobre la posible modificacion de las rutinas en un contexto
terapéutico. Cuando algunos de nuestros informantes llevan mucho tiempo
ingresados, por un lado asumen la terminologia y las practicas médicas como
propias y por otro intentan modificar el escenario adaptandolo a sus necesidades
y a su intimidad.

El tiempo de internamiento influye en las experiencias de sufrimiento y en
la posterior vuelta a la vida social del individuo. En un principio una amputacion
no tiene por qué implicar un largo periodo de ingreso. Lo que ocurre es que los
accidentes suelen acarrear otras lesiones que pueden requerir largas estancias
hospitalarias. Los largos periodos de ingreso suponen un habitar ese espacio
extrafio haciéndolo propio. Es el hospital como hogar®. Uno se acostumbra a sus
rutinas y cuando sale al exterior, cuando recibe el alta médica, se siente raro por

un instante, fuera de las cuatro paredes protectoras. El siguiente testimonio nos

* En las instituciones totales definidas por Goffman el internamiento no es voluntario. Los
internados son aislados de la sociedad por un tiempo determinado, compartiendo en su
clausura una rutina diaria, administrada formalmente por los trabajadores legitimados.

* Afirma Quero, refiriéndose a la habitacién del hospital: “La habitacion puede entenderse
como un espacio de relacién donde lo piiblico se hace privado. En el imaginario del enfermo y del
cuidador no existe el hospital global, sino la habitacion del hospital” (Quero, 2007: 379).
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habla de cinco meses de ingreso tras un accidente. Le reimplantaron la pierna y

posteriormente se la volvieron a amputar:

“..Me llevé una tele, me compré la Play 2 (...) me dieron una llave de los
ascensores de las camillas y yo me subia en mi silla de ruedas y me
llamaban por teléfono para ver lo que queria comer (...) Bueno, estaba en la
habitacion cuando estaba jodido, hablando claro. Pero luego ya no era asi

(...) me bajaba al bar, me comia mis catalanas.. je, je, je” (E.7.A).

En el periodo de hospitalizacion se familiarizan con la terminologia médica
y la asumen. Kleinman afirma que los pacientes llegan a las situaciones clinicas
usando ya “el discurso profesional de los médicos y enfermeras. La experiencia de estar
enfermo — los sentidos y términos reales alrededor de los cuales los pacientes experimentan
los sintomas y el dolor- se parecen cada vez mds a un manual de diagndstico” (Kleinman,
2004: 21). El siguiente informante, en su discurso, la utiliza frecuentemente para

referirse a la reparacion de su cuerpo.

“...El hueso se qued¢ asi separado y en lugar de hacer callo se unieron el
cabito y el radio entre ellos (...) esta tltima operacion fue para despegarme
el ctibito y el radio y entonces pues me han puesto otra placa (...) y el brazo
empezod a hincharse a hincharse... que es lo del sindrome compartimental,
que eso normalmente tienen que rajarte (...) directamente al quiréfano.

¢Has desayunado? 5i, y me he puesto el Clexane” (E.6.A).

Pero no todas las hospitalizaciones son prolongadas. Este joven tuvo la
oportunidad de eliminar ese sentimiento de alienacién comun en los recién
llegados a una institucion hospitalaria. No llegé a adaptarse a sus rutinas.

Deseaba salir cuanto antes de ese lugar:

“...Estuve 11 dias horribles (...) aparte que yo iba stper sedado pero me

aburria un montén. Me queria ir rapido de alli.” (E.11.A).

Goffman habla en su ensayo Estigma, escrito en 1963, sobre un momento

critico en la experiencia personal del discapacitado. Precisamente se refiere al
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periodo de hospitalizacion que nos ocupa. Los momentos en el hospital podrian
ser significativos para los amputados, instantes de aislamiento e inhabilitacion
que pueden revelarse posteriormente como “el momento en el que el individuo tenia
la posibilidad de pensar en su problema, de aprender acerca de si mismo, de adaptarse a su
situacion y de llegar a una nueva comprension de lo que es importante y merece buscarse
en la vida” (Goffman, 2001: 54). En nuestra investigacion no hemos hallado
demasiadas sefales de esas experiencias de reflexion en los informantes. Si acaso
en aquellos con periodos largos de ingreso, donde el tiempo juega a favor de la
aceptacion de su situacion. En la mayoria, como hemos argumentado, se ha de
pasar por la confrontacion con las rutinas anteriores al hecho traumatico para

llegar a la conclusion que afirma Goffman. Esto es, cuando llegan a casa.
5.1.4. Valoracion de la atencion.

En lineas generales la asistencia intrahospitalaria estd desigualmente
valorada. Incluso dentro del mismo discurso de un informante concreto
encontramos vaivenes con opiniones contrapuestas. En un ulterior capitulo,
dedicado a la gestiéon biomédica del proceso, trataremos también esta relacion
ambivalente de idolatria-odio hacia lo que la atenciéon biomédica implica. Veamos
algunas de estas experiencias.

Un amputado traumatico reciente que entrevistamos en su domicilio tras
tomar el alta comienza hablandonos de las bonanzas de la atencion sanitaria que
recibio en el hospital para, un poco mds tarde, comenzar a quejarse de forma

estrepitosa de los cuidados y de la organizacion:

“...La atencidn sanitaria es muy buena. Por parte de los médicos,

estupendo.” (E.6.A).
En otro momento afirma, refiriéndose a sus secuelas:

“...Enla UCI, tres escaras. Una persona joven. Se ve que ni me movian. Me

dejaron ahi y ahi te quedas... ;Sabes?” (E.6.A).



214 JOSE Luis DiAZ AGEA

Mas adelante, comienza a profundizar en las secuelas provocadas por la
falta de cuidados. A pesar de sufrir numerosas lesiones derivadas de su accidente
de moto, le da mas importancia a las tulceras por presion. ;Por qué? Quizas
porque esa secuela no se la ha provocado el accidente de forma directa, sino que
ha sido la falta de cuidado por parte de los profesionales. Su mujer, sobre todo,

enfatiza el descuido:

“Mujer: ...Nadie se dio cuenta de que tenia la escara. A €l lo tenian que
lavar todos los dias ;Vale? Ni esa ni la de la cabeza (...) y lo de los cuidados
al paciente deja muchisimo que desear, muchisimo, muchisimo.
“Amputado: ...Si yo llevaba los brazos asi y no podia moverme y me
echaban la esponja ahi en la picha...dice jhale restriégatela! ...me quedo asi
mirando y le digo jSefora...!”

“Mujer: ...Luego, a lo mejor, llamabas al timbre y ;Qué quieres? Asi como
diciendo ;Otra vez? Algunas veces salian algunos que decian ;Voy, voy!
Voy y llegaban luego a la hora...o llamabas otra vez y te decian {Ya, ya

sabemos que tenemos que ir!” (E.6.A).
Otro informante, se queja de la falta de intimidad. Al salir del quiréfano:

“...Yo estaba despierto, lo que pasa es que no podia orinar con toda la
gente y todo el trasiego alli. Y no puedes, y no es que te cortes, es que me

pusieron un biombo alli y yo no podia” (E.8.A).

Para otro la gestion hospitalaria de su padecimiento fue correcta. Lo insiste
en su discurso. Reconoce el dolor y la pérdida pero confia en la Medicina. No se

pudo hacer mas:

“...A mi el recuerdo que me queda es que hicieron todo lo posible (...) me
cogieron como si fuera un conejillo de indias, se juntaron 12 médicos
conmigo. No me cosieron como normalmente cosen (...) hicieron dos o tres

cosas, hicieron un estudio...me hicieron fotos.” (E.13. A).
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Las complicaciones derivadas de la atencion estan presentes en los
discursos. Es una paradoja, pero nadie duda de que el riesgo venga de la mano
también de la terapia y de la restauracion de la salud. Durante los periodos de
hospitalizacion se han descrito y analizado desde la Medicina los posibles
“efectos adversos” de la asistencia y los cuidados. Como afirma Jestis M. Aranaz,
del departamento de Salud Publica de la Universidad Miguel Hernandez “Si el
ejercicio de la Medicina en el pasado solia ser simple, poco efectivo y relativamente seguro,
en el entorno de la prdctica clinica del siglo XXI se ha transformado en complejo, efectivo
pero potencialmente peligroso” (Aranaz, 2004: 21). Las transformaciones sociales
tienen su reflejo en la praxis médica. La tecnificacion de la Medicina lleva consigo
el uso de tratamientos complejos, eficaces pero potencialmente peligrosos.

A pesar de haber sufrido un accidente de moto, el motivo de la amputacion
de un joven al que accedimos fue la supuesta negligencia médica en el hospital
donde le trasladaron. Su version es de las peores en relacion a la valoracion de su
paso por el hospital. A él le pasa de todo en un proceso hospitalario tedioso.
Descuido en el diagndstico y tratamiento, ir y venir de un hospital a otro,
continuas incurias y descoordinaciones del sistema, etc. Tras un mes de
angustiosa espera aparece una gangrena, le cortan primero los dedos y un dia le
bajan a realizarle una cura y le cortan la pierna sin informarle ni prepararle
previamente. Al ser dado de alta denuncia al hospital. Es la version terrible del
periodo de hospitalizacion. Incluso llega a tener una parada cardiaca, le
reaniman, tiene una tipica experiencia cercana a la muerte con la visién de la luz
al fondo del tanel. Desde que entra al hospital hasta que sale pierde la mitad de

su peso, el cuerpo se ha consumido.

“...Me operaron y entonces mi familia empez6 a decirles que la pierna me
se ponia negra, los dedos negros, me dolia mucho (...) empezaron a abrir y
tenia toda la pierna negra de aqui para abajo con olor como a podrido (...)
Estuve una temporada, dos o tres semanas (...) siempre dando vueltas,
empezaron a hacerme limpiezas (...) me metian al quiréfano un dia si y un

dia no y me tiré asi un mes” (E.14.A).

Mais adelante afirma:
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“...Antes de hacerme una limpieza (...) me iban a bajar al quiréfano, que
tienes que estar sin comer (...) Me tiré dos dias sin comer y después cuando
voy a comerme el bocadillo, porque me dieron un bocadillo de jamon,
cuando estoy terminando de comerme el bocadillo viene el médico para
bajarme al quiréfano (...) ya tuve que esperarme ahi otras diez horas.”
(E.14.A).

5.1.5. Manejo de la informacion. La sabana por encima.

El poder de la palabra en la gestion del sufrimiento en el contexto
hospitalario es un hecho que pasa necesariamente por una comunicacion
terapéutica entre el personal sanitario (que conoce, maneja el padecimiento y
decide) y el que sufre”. Dentro de esa facultad que tiene el lenguaje de transmitir
explicaciones acerca de cuestiones que interesan en la recuperacion del enfermo,
la administracion de la informacién es de crucial importancia. Tradicionalmente
se ha asociado el manejo de la informacién con el poder y la dominacion de los
que saben (caracter cuasi sagrado) sobre los profanos. La Medicina
institucionalizada ha manejado la informacion cientifica y técnica como modo de
control social, mostrando su hegemonia fundada en saberes sobre otras practicas
curativas o de atencion (Good, 2003). De la gestion arbitraria de la informacion se
deriva precisamente gran parte del malestar que perciben los amputados.

Uno de los principales escollos a los que se enfrenta el amputado es la falta
de informacidn. No so6lo en nuestro contexto. Estudios realizados en lugares como
Sudafrica contemplan la falta de informaciéon como uno de los factores que
acrecientan el sufrimiento de estas personas en ese contexto, proponiendo

técnicas como la “imaginacion guiada” (quided imagery) para mejorar los

7® Segtin Hernéndez Guerrero: “la experiencia nos confirma que las palabras atentian los dolores
del cuerpo y mitigan los sufrimientos del espiritu, suavizan los angustiosos interrogantes y poseen
la capacidad de hacernos sentir menos solos. (...) Durante las enfermedades- quizds mds que en
otras situaciones- nos viene muy bien la comparfiia de hombres y mujeres que, desinteresados, libres,
equilibrados y prudentes, sin pedirnos nada a cambio, nos ayuden a dominar el horror ante lo
desconocido, transmitiéndonos mensajes tranquilizadores: que nos cuenten con delicadeza, con
objetividad y con generosidad, los riesgos que nos acechan, sin aprovecharse de nuestros temores”.
(Hernandez, 2010: 23).
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programas de rehabilitacion (Mountany, 2007). El manejo precario de la
informacion se hace mas patente en los amputados traumaticos. Las propias
caracteristicas de su proceso, calificado como emergencia, gravedad, critico,
catastrofico, etc.,, hacen que incluso la decisiéon de amputar no se les comunique
ya que en muchas ocasiones se encuentran sedados o anestesiados. El
traumatologo sentencia que en estos casos el papel del paciente en la toma de
decisiones es cero. Cuando abundamos en la pregunta de si se prepara

psicolégicamente al paciente para lo que se le viene encima la respuesta es:

“...Al psicdlogo no te da tiempo. Luego en planta, depende de como ta
veas como lo acepta si que llamas...aqui en el hospital no hay psicdlogo.
Aqui el psiquiatra hace de psiquiatra y psicélogo ;no? Entonces se habla

con el paciente cuando se despierta...” (E.1.T).

Salvar el miembro supone la segunda prioridad tras salvar la vida. Aquellos
que sufren complicaciones como la gangrena a veces se someten al tratamiento en
camaras hiperbdricas precisamente para poder salvar la pierna o en todo caso que
el nivel de la amputacion sea lo mds bajo posible. Es algo que determinara la vida
posterior y la independencia en gran medida (Serra, 2001). Conservar la rodilla
supone un mundo. Un informante, doble amputado femoral, considera que a la
hora de tomar la decision de amputar no le informaron de la posibilidad de
aguantar mas tiempo con el tratamiento para poder salvar la rodilla de una de sus

piernas:

“...Si hubiera sabido la diferencia que suponia el desenvolverse con una
rodilla me hubiera esperado alli no dos meses, dos afios dentro de la
camara hasta que aquello se hubiera solucionado (...) jMe malinformaron!
Porque, jClaro! Yo estaba ocupando una habitacién ya un mes ahi ;me
entiendes? Una habitacién que era de estar solo (...) En el momento que
tienes una rodilla es otro mundo...y si tienes las dos no te digo (...) como yo

voy es lo mas dificil que hay, porque es que andas con la cintura.” (E.3.A).

En otras ocasiones la tematica es tan tabt que se espera hasta transcurridos

unos dias para hablar del tema con el afectado (que ya intuye lo que tiene o mejor
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dicho, lo que le falta). A veces el manejo de la informacién se gestiona con un
sentido protector, sobre todo en los menores de edad. Para Goffman, el control de
la informacion sobre el estigma en los nifos que tienen alguna discapacidad, pasa
por un periodo de ocultamiento y sobreproteccion. El control de la informacion es
fundamental para que se encapsule el problema. Goffman denomina individuo
protegido (Goffman, 2001: 46) precisamente al estigmatizado cuya familia y el
entorno han obviado cierta informacion sobre su falta. A una persona que
entrevistamos le atropella una moto con 14 afos, le duelen las dos piernas, tiene
sensaciones en ambas extremidades aunque le acaban de amputar una. Nadie se
lo comunica. Nadie se atrevio a decirselo. Le ponen una sabana por encima. Solo

una monja se acerca y le cuenta:

“... (Qué me pasa en las piernas que no las puedo mover?, y nadie me decia
nada, porque nadie se atrevia a decirmelo. Y yo decia: ;Por qué no las
puedo mover? (...) Y me pusieron una sabana por encima (...) Entonces fue
una monja (...) hablé conmigo (...) que yo me iba a poner bien, y que me
iban a poner una protesis igual que mi pierna, que yo no iba a notar nada”

(E.15. A).

Estar mas de un mes ingresado desde que le atropellan hasta que le
amputan es la experiencia de otro informante. Las curas son momentos horribles.
Su versién es mala también. Dolor, curas, incertidumbre. Le van preparando el

cuerpo, le van insinuando que la cosa puede terminar en amputacién:

“...Me dicen que si no hay riego sanguineo al final va a ser amputacion.
Pero que yo podia hacer esto (movimiento leve del pie), yo intentaba
moverlo todo lo que podia, todo el tiempo asi, 24 horas al dia. Se movia un

poquico, pero eso iba cada vez mas negro y mas negro...” (E.18. A).

Algunos nos dan cuenta de esa sensacion experimentada de levantarse sin
pierna. El siguiente informante no sabe que existen protesis, nadie le informa. Le
amputan la pierna y lo primero que se le viene a la cabeza es “voy a ser un

estorbo”.
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“...Cuando me levanté de la cama, una sensaciéon muy rara. Que estas ahi,
en un punto solo. Apoyado con un pie, que no puedes hacer nada, nada
mas que estar de pie. Yo al principio es que no sabia que habia protesis ni
nada (...) No tenia informacién ninguna (...) se te cae el mundo (...) vas a

ser un estorbo para todo el mundo.” (E.14. A).

A este otro, también menor de edad, no le informan de que le van a cortar la

pierna. Luego le argumentan que era mejor asi.

“...A mi no me dijeron, pero dicen... jes que es mejor!, bueno, si es mejor,
vosotros sabéis lo que hacéis. Yo estoy aqui vivo y ya estd. Sobran
palabras.” (E.7. A).

En un caso, a los dias de haber sufrido la amputacién le dan oficialmente la
noticia que ya sabia. Constatamos que la informacion tardia (mal administrada)

tiene poco efecto terapéutico en esta persona.

“...Me acuerdo que entraron también unas médicas a decirme que me
habian amputado una pierna, que me parecié una gilipollez (...) has tenido
un accidente, te hemos tenido que amputar, me parecié una tonteria.”

(E.11.A).

La practica médica tiene en la infalibilidad uno de sus pilares. El método
cientifico augura que ante los mismos procedimientos, elementos y circunstancias
se pueden reproducir los resultados de manera idéntica. Operar con el cuerpo
como elemento estatico o mecanico, sometido a las mismas leyes de la naturaleza,
que responde bajo unos parametros universales. Es ese saber el que se maneja y el
que maniobra en las conciencias de los que acuden y se someten a la disciplina
cientifica confiando en que no hay lugar para la incertidumbre. Asumir el cardcter
variable y peregrino de la practica asistencial quitaria un peso de encima a
profesionales y usuarios. Someterse al cuidado y a la reparacion supone, en cierto
modo, emprender un viaje incierto del mismo modo en el que los antiguos se
embarcaban rumbo a lo desconocido, sometidos a la contingencia. Por eso

imploraban a los dioses, consultaban ordculos y recitaban plegarias. Por la
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incertidumbre. Autores como el fildsofo José Luis Gonzalez Quirds, opinan que la
Medicina tiene que asumir que la gestion de la incertidumbre tiene que apartarse
de los planteamientos taxativos que su condiciéon de ciencia le determina de
manera encorsetada. Seria preciso ver la incertidumbre como la regla y no como
la excepcion (Gonzaélez, 2008). De ese modo no se crearian falsas expectativas y se
dejaria paso a una practica médica mas relajada, a una informacidon mas abierta y
mas realista”.

En el &mbito latinoamericano, existen publicaciones” que hacen hincapié en
la necesidad de informar correctamente a los pacientes que van a ser amputados,
cosa que en la practica no se realiza de forma efectiva: “Es frecuente que éste dé su
consentimiento para someterse a un tratamiento, sin que haya tenido una correcta

comunicacion con el médico que va a realizarlo” (Artaza, 2005: 5).
5.1.6. La vuelta a casa. Enfrentarse con la realidad.

La discapacidad es una losa que se sustenta en la nocién de capacidad. En
relacién a una idea culturalmente construida segun algunas corrientes de la
sociologia. En nuestros informantes amputados, la discapacidad se divisa en el
momento en el que se hace preciso hacer uso del cuerpo que les servia de
referencia, al experimentar funcionalmente aquello que no estd. Lo que no tengo
del cuerpo, pero sobre todo lo que me posibilitaba desenvolverme de un modo
inadvertido. Hemos visto que en la mayoria de los casos, en la etapa de

hospitalizacion no se sufre tanto, se estd tan sumamente arropado que es cuando

7t “El médico tiene que aprender a gestionar la incertidumbre, muchos niveles de ambivalencia, de
riesgo y de carencias esenciales de informacion. ;Cémo se puede aprender a gestionar la
incertidumbre? La tinica receta que se me ocurre es la de dejar de ver la incertidumbre como una
excepcion, aprendiendo a ver que esa es la situacion normal, sino en la totalidad, si en la mayoria de
los casos. No cabe duda que eso exige una formacion hermenéutica que permita tener una vision de
los saberes mds ajustada a su efectiva realidad que la que proporciona una imagen cientifista del
mundo”. (Gonzalez, 2008: 12).

72 Este autor es cirujano e incide en la importancia de valorar e intervenir
informativamente en las tres fases en las que divide la ciencia médica el proceso del
amputado, es decir, en torno al hecho quirargico (la fase prequirtrgica, la quirargica y la
posquirtrgica).
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se llega a casa y se abre la puerta de la habitacion cuando uno se derrumba. Una

mujer nos relataba:

“...Cuando salimos del hospital, la vuelta a casa es horrible. De verdad.
Para él, para mi. El no se ve, no se adapta, se siente como muy, muy

inseguro, desconfia de cualquier cosa...” (E.6.A).

Llega el momento en que el resto de la familia empieza a funcionar, se van a

trabajar y uno se queda ahi, sin consumar su antiguo rol:

“...Cuando uno esta en el hospital su capacidad de realizar tareas es
bajisima (...) en el hospital normalmente se estd encamado (...) la
capacidad de salir y de hacer tareas estd muy limitada, cuando uno sale de
ese segmento, de ese escenario, y se va a un escenario dénde ahora
objetivas cudl es tu capacidad de desarrollar actividades es cuando viene el
problema (...) lo costoso que es ir al bafio, lo costoso que es cocinar, lo
costoso que es bajar escaleras o subir escaleras con esa amputacion (...) veo
mis simbolos y mis cosas de toda la vida que se me apegan en mi tiempo y
mi espacio con mi discapacidad, entonces quiza es un momento de decir

esto ya es mas real, no es un suefio, no es una ventana” (E.2.0).

La realidad disimulada del lugar de cuidados, donde uno se encuentra
arropado, se transforma al personarse en el escenario donde antes uno se

desenvolvia: la casa.

“... ;T sabes cuando te das cuenta de la realidad?, cuando te llevan a tu
casa (...) porque en el hospital, estas tan arropada, todo el mundo ahi (...)
cuando te vienes a tu casa y te cierras la puerta, te quedas ti sola y

empiezas que no puedes, que tu vida no es igual” (E.15.A).

“...Cuando llegué a mi casa no queria estar en mi casa, porque era todo
muy incémodo. Porque todavia vas con los puntos, con muletas, la cama
estd baja” (E.11.A).
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Para muchos la llegada a casa no es definitiva. El alta hospitalaria se alterna
con ingresos de periodos mas o menos largos. No obstante los primeros
momentos en casa son dificiles. Salir del hospital casi siempre significa ponerse en
contacto con aquello que antes me identificaba pero que ahora no tiene sentido.
Ese periodo de depresion viene de la mano de la cuestion principal en estos

momentos: ;Como reenfocar una vida?

Figura 8. La vida precisa un reenfoque.

“...Al mes y medio me mandaron aqui (...) mi mujer me puso el canal plus,
me comprd la Play para jugar (...) un poco de entretenimiento (...)
enseguida ya eran hospitalizaciones de quince dias, de doce, diecisiete (...)
al cuarto mes, fueron los mas malos, los peores. Psicolégicamente hundido
(...) tirado aqui me di cuenta de la realidad: “No voy a poder trabajar lo

mismo. ;Qué voy a hacer yo sin estudios?” (E.12.A).

Un fisioterapeuta nos cuenta un caso al respecto de la euforia inicial que

caracteriza la hospitalizacion de los amputados jovenes:

“...Yo tuve un caso una vez de un nifio, que por moto le tuvieron que
amputar el miembro inferior (...) mientras estuvo en el hospital (...)
mientras que le curdbamos el hombre estaba bien, estaba fenémeno, con

bromas (...) cuando ya €l vio que iba al quiréfano, aquello ya cambid, y
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cuando vino del quiréfano, que el chico era otro, pero otro completamente

diferente.” (E.1.F).

5.2. PENSAR EL NUEVO CUERPO. VUELTA A LA VIDA Y REHABILITACION.

“...no concebimos cuerpo alguno que no sea divisible, en tanto que el espiritu, o el alma
del hombre, no puede concebirse mds que como indivisible; pues, en efecto, no podemos
formar el concepto de la mitad de un alma, como hacemos con un cuerpo, por pequerio que
sea; de manera que no sélo reconocemos que sus naturalezas son diversas, sino en cierto

modo contrarias” (Descartes, 2005:4).
5.2.1. Regiones de silencio.

Comenzamos este apartado con la denominacidon que da Merleau-Ponty al
miembro amputado. Regiones de silencio’ son efectivamente partes del cuerpo
silenciadas pero presentes en la forma de la paradoja corporal por excelencia, esto
es, la sensacion del miembro fantasma. El cuerpo como objeto que se puede
dividir y cercenar no se concibe desde la perspectiva fenomenoldgica. Se ha
manejado el cuerpo, el acto quirtrgico supone afirmar la objetividad del cuerpo,
los cuidados de otros, las curas, etc.; el cuerpo ha disminuido su peso, se han
perdido células. En el hospital se ha cohibido ese poder inherente al cuerpo de
ser no s6lo un objeto, sino un sujeto. No es habitar un cuerpo en el modo
cartesiano de interpretar la realidad, es ser un cuerpo que por un momento ha
dejado de significar algo para convertirse en otra cosa. Sin embargo el amputado
se aliena de esa certeza que todo su alrededor le apunta, su retina percibe la falta,
su médico le dice “hemos tenido que amputar”, pero su conciencia distingue otra
cosa. Se aprecia integro, es la misma persona, incluso siente y percibe su cuerpo
igual que antes. No es un fantasma, es una percepcion tan real “como que lo estoy
sintiendo ahora mismo”. Uno de nuestros entrevistados lleva mas de veinte afios
amputado y lo percibe asi:

 “En el momento mismo en que mi mundo habitual hace despertar en mi intenciones habituales,
no puedo ya, si estoy amputado, unirme efectivamente a él. Los objetos manuables, justamente en
tanto se presentan como manuables, piden una mano que no tengo. De este modo se delimitan, en el
conjunto de mi cuerpo, regiones de silencio” (Merleau-Ponty, 1993: 8).
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“... Yo me concentro (cierra los ojos) ya estoy moviendo el dedo gordo del
pie derecho, no exagero, lo muevo igual que tt (...) fijate lo que te digo, lo

que es la cabeza ;no?” (E.3.A).

David B. Morris, en el encabezado de un capitulo de su libro “La cultura del
dolor” coloca esta cita de Bertrand Russell: “;Donde estd el dolor cuando lo sientes en
una pierna que te han amputado? Si dices que estd en tu cabeza ;Estaria en tu cabeza si
no te hubieran amputado una pierna? Si contestas que si, ;Qué razon hay entonces para
que creas que tienes pierna? (Russell en Morris, 1996: 175).

La persistencia en la percepcion del miembro amputado se ha interpretado
de diversas maneras por la ciencia médica y la Psicologia (incluso la Filosofia se
ha ocupado de éste fendmeno). Se le han conferido diversas explicaciones que
beben de las fuentes epistemoldgicas de cada una de estas disciplinas. La
Medicina separa estas sensaciones en varios sindromes. Por un lado el dolor del
miembro fantasma, que implica la percepcion de sensaciones dolorosas
desagradables en la distribucion de una parte del cuerpo amputada y, por otro
lado el dolor del munon que procede de la parte residual del miembro amputado
(Ribera, 2001). También se ha descrito la sensacion de miembro fantasma, que es
una percepcion no dolorosa de la presencia continuada del miembro amputado
(Melzack, 1992). El llamado sindrome del miembro fantasma ocurre entre el 50 y
80% de las personas amputadas (que experimentan estas sensaciones fantasmas
en su miembro amputado), y la mayoria percibe que las sensaciones son
dolorosas (Sherman, 1984). La explicacién que ofrece la neurofisiologia hoy en dia
consiste en que el cerebro sigue teniendo un area dedicada al miembro amputado
por lo que el paciente sigue sintiéndolo aun careciendo de estimulos
(Ramachandran, 1998). Llama la atencion que, al contrario que una parte visible
de nuestra anatomia como la pierna, la reseccion de un drgano interno no
provoque fendmenos de miembro fantasma (Ollé, 2008).

La percepcion del cuerpo, desde un punto de vista filoséfico, puede
llevarnos a una encrucijada. Las ideas de M. Merleau-Ponty son pertinentes aqui.
El cuerpo para Merleau-Ponty es algo mas que una cosa u objeto susceptible de
ser estudiado cientificamente. El cuerpo propio es una condiciéon permanente de

la existencia. Es decir, el cuerpo percibe el mundo y participa de la creacion del
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mundo (sin llegar a una idea parecida al solipsismo”™). La percepcion tiene una
dimension nada parecida a la pasividad, es activa y constitutiva. La idea
cartesiana del dualismo cuerpo/mente contrasta con la nocion de cuerpo que
presenta Merleau-Ponty. No es una mente que habita un cuerpo, la consciencia
tiene una dimension corporal y el cuerpo una intencionalidad (Merleau-Ponty,
1993). La importancia del contexto corporal, si consideraramos el cuerpo
solamente como un objeto, es crucial. Segiin Merleau-Ponty un objeto por si solo
(la pierna) no tiene sentido si no es inmerso en su particular horizonte. Los objetos
de la percepcion no estan aislados, forman un sistema entrelazado que tiene como
caracteristica su garantia de permanencia, en palabras del fildésofo francés “un aire
de eternidad”. Este pensador hace un andlisis exhaustivo de la sensacion del
miembro fantasma basandose en los descubrimientos neurofisioldgicos de la
época para argumentar que dicha sensacion trasciende lo meramente fisiologico y
lo puramente mental o psicoldgico.

Las explicaciones que se han dado desde la fisiologia apuntaban a un origen
organico pero eran inconclusas, no tenian pruebas, la anestesia no eliminaba esa
sensacion, luego la explicacion de estimulacion nerviosa de ciertos receptores no
era del todo cierta. Si se da una explicacion puramente mental tampoco tendria
sentido que la seccion de los conductores sensitivos que van al encéfalo supriman
dicha sensacion. En su opiniéon somos cuerpo por encima de todo, y ello
determina que la conciencia provenga de lo que somos, cuerpos. Cuerpos que
experimentan (el conocimiento proviene no de la mente, sino de la experiencia del
cuerpo, del cuerpo propio). Por lo tanto afirma: “no se comprende cémo el miembro
fantasma, si depende de condiciones fisiolégicas y si bajo este titulo es efecto de una
causalidad en tercera persona, puede por otra parte tener que ver con la historia personal
del enfermo, con sus recuerdos, con sus emociones o sus voliciones. Porque para que las
dos series de condiciones puedan determinar en conjunto el fenomeno, como dos
componentes determinan una resultante, seria necesario un punto idéntico de aplicacién o
un terreno comiin, y no se ve cudl pueda ser el terreno comiin entre los “hechos
fisiolégicos” que estdn en el espacio y los “hechos psiquicos” que no estin en ninguna

parte, o también, entre procesos objetivos como la corriente nerviosa que pertenece al orden

’* Forma radical de subjetivismo segtn la cual solo existe o solo puede ser conocido el
propio yo (RAE, 2001).
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del en si, y cogitationes tales como la aceptacion y el rechazo, la conciencia del pasado y la
emocion, que son del orden del para si.” (Op. Cit., 5).

Curiosamente se ha descubierto que un factor que aumenta la incidencia de
dolor de miembro fantasma es la presencia de dolor en la extremidad antes de la
amputacion (Ribera, 2001: 218). Las sensaciones dolorosas que el cuerpo tiene
antes de la amputacion se prolongan una vez que la pierna no estd; incluso a
pesar de haber transcurrido muchos afios tras la amputacion”. Afirma Merleau-
Ponty que esa huella que queda en la percepciéon que el cuerpo hace, inserto en
ese paisaje que no es otra cosa que el mundo que rodea y confiere sentido al
cuerpo, perdura en muchos casos documentados de amputados. Como aquellos
que pierden el miembro superior en la batalla y todavia sienten en su brazo
fantasma los fragmentos de obus que han destrozado su brazo real (Merleau-
Ponty, 1993).

No cree Merleau-Ponty que se trate de una mera mezcla de cuerpo-mente,
de lo fisico y de lo psicoldgico como esferas que se imbrican: “Este fendmeno, que
desfiguran por igual las explicaciones fisioldgicas y psicoldgicas, se hace comprensible, por
el contrario en la perspectiva del ser en el mundo. Lo que en nosotros rechaza la
mutilacion y la deficiencia es un Yo [Je] comprometido en determinado mundo fisico e
interhumano, que sigue tendiéndose hacia su mundo a pesar de las deficiencias o de las
amputaciones, y que, en tal medida, no las reconoce de jure. El rechazo de la deficiencia no
es sino el reverso de nuestra inherencia en el mundo, la negacion implicita de aquello que
se opone al movimiento natural que nos lanza a nuestras tareas, a nuestras
preocupaciones, a nuestra situacion, a nuestros horizontes familiares. Tener un brazo
fantasma significa permanecer abierto a todas las acciones de las cuales sélo el brazo es
capaz, significa salvaguardar el campo prdctico que se tenia antes de la mutilacion. El
cuerpo es el vehiculo del ser en el mundo, y tener un cuerpo es, para el ser viviente, unirse
a un medio definido, confundirse con ciertos proyectos, comprometerse en ellos
permanentemente (...) Pero en el momento mismo en que le oculta su deficiencia, el
mundo no puede dejar de reveldrsela: porque si es verdad que tengo conciencia de mi
cuerpo por intermedio del mundo, se debe a que estd en el centro del mundo, como el

término inadvertido hacia el cual vuelven la cara todos los objetos, es también verdad, por

> En un estudio realizado en 2001 se detecté que un 69,8% de los amputados que
conformaban la muestra padecian dolor del miembro fantasma después de varios afos
tras la amputacion (Cruzado, 2001).
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la misma razon, que mi cuerpo es el pivote del mundo: se que los objetos tienen milltiples
caras porque podria recorrerlas, y en este sentido tengo conciencia del mundo por medio de
mi cuerpo (...) El enfermo sabe, pues, de su deficiencia, justamente en tanto que la ignora,
y la ignora justamente en tanto que la sabe. Esta paradoja es la de todo ser en el mundo: al
lanzarme hacia un mundo, dejo caer mis intenciones perceptivas y mis intenciones
pricticas sobre objetos que me aparecen, a fin de cuentas, como anteriores y exteriores a
ellas, y que, sin embargo, no existen para mi sino en tanto suscitan pensamiento o
voliciones en mi” (Op. Cit., 8).

Pero donde aparece de forma inequivoca la vision de Merleau-Ponty sobre
cdmo interpretar de manera filosofica la sensacion del miembro fantasma es
cuando critica las aproximaciones dualistas en otros autores (Merleau-Ponty,
2006). Reprocha la interpretacion cartesiana que se hace sobre el dolor fantasma
de los amputados. No se trata de que el alma sienta el dolor de un cuerpo
inexistente. No admite esa explicacion sino que mdas bien adopta la “del
mantenimiento en nosotros de una conciencia implicita y global del cuerpo, de una imagen
del cuerpo subsistente después de la amputacion” (Op. Cit., 62). Lo fantasmal por
definicion es una ilusion, una irrealidad, pertenece al dominio de lo imposible.
Sin embargo, como hemos visto, la sensacion es real, existe la percepcion corporal
que se mantiene a pesar de la mutilaciéon. Es una imagen, una conciencia global
del cuerpo tal y como se ha experimentado siempre. El que experimenta es el
cuerpo y no la mente que supuestamente lo habita. Para muchos, al principio del
proceso, supone una experiencia desagradable comprobar la persistencia del

cuerpo en las sensaciones y en la conciencia:

“...Muchas sensaciones esos primeros dias, muchas sensaciones de que te
pica la pierna, te pones a rascarte y dices: pues si no la tengo. Y estas
durmiendo y estads notando que tienes la pierna (...) te crees que es una
pesadilla, que te vas a despertar. Y conforme van pasando los dias te vas

dando cuenta de que no, de que ha pasado.”(E.14. A).

Las interpretaciones que se hacen de éste fendmeno por parte de los
informantes no llegan a las disquisiciones filosdficas que apuntamos. Ellos no se
plantean, aunque la experimenten, una discordancia entre el cuerpo pasado (cuya

conciencia permanece) y el presente (inserto en un mundo, en un paisaje que
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precisa del cuerpo que era antes)”. El sentimiento tragico e inexplicable acapara la
cosmovision del problema. En los discursos de los amputados aparece el miembro
fantasma relacionado con el dolor por un lado y con la curiosidad tipo fenémeno
por otro. Se asume que es para toda la vida, como una carga afiadida, como una
macula dificil de borrar. Con respecto al dolor se califica como algo repentino,
eléctrico, casi insoportable. En muchos casos se aborda el problema desde el
consumo de multiples fdrmacos que son considerados desde un punto de vista
negativo. Se buscan otras opciones. Uno se automedica con magnesio, es
farmacéutico. Otro optara al final por la homeopatia. El primero nos comentaba al

respecto de sus sensaciones en las dos piernas fantasmas:

“...Eso es para toda la vida. No se olvida. Eso es a veces estoy durmiendo y
me despierto sofiando de que estoy pegandole patadas a una cosa. Y es que
de las patadas que he dado en el suefio me ha cogido el mufiéon una rampa

tio (...) con un dolor que no veas” (E.3.A).
El segundo lo sufre y refiere dolores casi insoportables:

“...Todo el mundo tenemos lo del sindrome del miembro fantasma que le
llaman, pero yo creo que tengo un poco mas (...) hoy en dia tengo noches

sin dormir, unos dolores...catorce pastillas todos los dias” (E.4.A).

El hecho de notar una pierna que no existe provoca en los demas
sentimientos de asombro e incredulidad (ta estas loco). Un informante se rie

mientras nos relata:

“...Las rampas esas son para toda la vida (...) El miembro fantasma ese que
le dicen los médicos. Notas la pierna, notas el tobillo. Te tocas dos o tres

veces y se pierde (...) Cuando te da lo del miembro ese te pica la planta del

"® “En el caso que nos ocupa, la ambigiiedad del saber se reduce a esto, que nuestro cuerpo entraiia
algo asi como dos capas distintas, la del cuerpo habitual y la del cuerpo actual. En la primera
figuran gestos de manejo que han desaparecido de la sequnda, y la cuestion de saber cémo puedo
sentirme provisto de un miembro que no tengo ya de hecho se reduce a saber como puede el cuerpo
habitual figurar como garante del cuerpo actual” (Merleau-Ponty, 1993: 8).
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pie o te pica el tobillo y se lo cuentas a cualquiera, a un colega y te dice

jacho, qué me estas contando! No se lo creen” (E.7.A).

Las interpretaciones positivas sobre la conciencia y la percepcion pretenden
reducir la mente a fendmenos puramente organicos, neuronales. Se trata de la
problemadtica mente-cerebro que todavia copa tanto las investigaciones cientificas
como las reflexiones filoséficas. En la actualidad, los mas recientes estudios de las
neurociencias abundan sobre las regiones del sistema nervioso que cumplen una
determinada funcidon relacionada con las capacidades del ser humano, los
sentimientos, las percepciones y las sensaciones. Si se interrumpen determinados
circuitos neuronales el individuo muestra signos que apuntan al origen fisico de
la conciencia. Estos avances pretenden mostrar que la mente es un mero efecto
secundario de la actividad cerebral. Se ha intentado demostrar, y en parte se ha
conseguido aparentemente con éxito, que la vida personal es un producto
causado por operaciones cerebrales previas a la conciencia. En el estudio de
determinadas patologias psiquiatricas se afirma que las distorsiones de la
autopercepcion y la autoconciencia tienen un origen neuronal localizado y
definido. Ramachandran (neurocientifico de la Universidad de California) ha
contribuido recientemente (2007-2009) a la realizacién de mapas de la conciencia
(Rey, 2009). Sabemos que el cerebro se cartografia y que dichas regiones se alteran
cuando aparecen ciertos desérdenes.

Resulta pertinente su discusion en este punto dado que gran parte de la
Filosofia del cuerpo de Merleau-Ponty se basaba en reflexiones sobre los
descubrimientos en el campo neurocientifico de hace cincuenta afios. El cuerpo
propio del que hablaba Merleau-Ponty, ese cuya conciencia de si le pertenecia de
forma global e indeleble a pesar de la amputacion, porque se mantiene una
imagen integral del mismo; esa conciencia de cuerpo, como decimos, parece que
tiene su locus, segiin los cientificos actuales, en una regién del cerebro. Asi

parecen atestiguarlo ciertas patologias como la Apotemnofilia”, que no es otra

" “Un desorden en el que el paciente — de otro modo totalmente normal -- presenta el intenso deseo
de que se le ampute un miembro; este trastorno se debe a que el drea conocida como SPL, en el
I6bulo parietal derecho --que contiene normalmente la imagen corporal--, no tiene (congénitamente)
el mapa del miembro que se quiere amputado” (Ruiz, 2009: 3).
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cosa que el deseo que tienen ciertos sujetos, que carecen a nivel cerebral de la
zona que representa a la pierna, de que se le ampute el miembro. Esto parece
resultar algo totalmente opuesto (pero equivalente) a la sensaciéon de miembro
fantasma, en la que la conciencia del cuerpo completo permanece sin que exista
materialmente la pierna. ;Es entonces producto de una region cerebral donde
reside la autoconciencia corporal a modo de mapa? Hasta no hace mucho se creia
que las personas con agenesias’® congénitas o amputaciones en edades muy
tempranas no padecian sensaciones de miembro fantasma ya que no existian
todavia representaciones corticales de la extremidad, sin embargo se ha visto que
esto no es asi “ya que existen referencias clinicas de que su aparicion es posible” (Ollé,
2008: 438).

Sigamos con las sensaciones que percibe el amputado sobre si mismo. En los
anos noventa del siglo pasado se identificaron un tipo de neuronas llamadas
neuronas espejo (Rizzolatti, 2006). Dichas neuronas se activaban cuando la persona
desarrollaba la misma actividad que estda observando ejecutar por otro
individuo™. Son efectivamente las neuronas de la empatia, las que tedricamente
nos ayudan a reconocernos en el otro (si las hubiese descubierto un antropdlogo
social las hubiera llamado las neuronas de la alteridad), pero también sirven
supuestamente para mirarse a uno mismo y reconocerse; en palabras de
Ramachandran: “como si otro estuviera mirdandome” (Ramachandran, 2007: 3).
Hechos constatados como la experiencia de ver el cuerpo desde fuera de si en
personas anestesiadas o en parada cardiorrespiratoria hacen pensar a este autor
en fallos en las conexiones de ese tipo de neuronas. En definitiva, para esta
corriente cientifica que representa Ramachandran, cerebro y mente son lo mismo.
Es decir, se elimina la posibilidad de que exista otra cosa fuera de la materia gris,
la mente procede del cerebro.

Para el psiquiatra Fernando Ruiz, sin embargo, no se puede concluir que la

vida mental sea totalmente causada por la actividad neuronal, aunque “Lo mental

78 El término agenesia hace referencia a la falta de desarrollo en el periodo embrionario de
alguna parte del cuerpo. Se nace ya sin pierna o sin mano, sin dedos, etc.

" En el caso de los amputados se puede dar que “un amputado puede literalmente sentir ser
tocado en un miembro fantasma cuando se observa a una persona normal que se toca ese miembro
(...) ese tipo de fendmenos clinicos pueden ser explicados fisiolégicamente por las neuronas espejo
(...) como si simularan una realidad virtual para figurarse qué es lo que el otro intenta, son
neuronas lectoras de la mente ajena” (Op. Cit., 3).
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y lo cerebral marchan unidos en la persona, uno se refleja en el otro” no se puede
establecer una identidad entre materia bioldgica y fendmenos mentales (Ruiz,
2009: 5). Los habitos y la cultura en la que se desarrollan los individuos marcan su
impronta en el cerebro. Este rgano se configura en un contexto social y cultural y
se activa o desactiva, tiene plasticidad suficiente para moldearse mediante
conductas, deseos, propositos, etc. Identificar mente-cerebro podria ser la
explicacion materialista del miembro fantasma. Las neuronas espejo y ciertas
zonas del cerebro podrian seguir enviando sefales erréneas sobre la auto-
percepcion.

En definitiva, las causas del sindrome del miembro fantasma no estan del
todo claras. En la actualidad se apunta a la teoria de la multicausalidad etioldgica,
que de manera integradora incorpora cuatro esferas (obviando la influencia de la
cultura) que contribuyen a su aparicion con mayor o menor peso: periférica,
medular, central y psiquica (Oll¢, 2008). Cassandra Crawford (sociologa
norteamericana) va mas alld e interpreta el fenémeno aduciendo que los
fantasmas han funcionado como una ventana a la resistencia corporal, dando
cuenta de las formas en que estas sensaciones se han resistido a los intentos de
domesticacion biomédica (Crawford, 2007).

En otro orden estdan las teorias que introducen la cultura como un
componente mas de las funciones cerebrales, o mejor dicho, como un metaférico
“exocerebro” cultural (idea expuesta por Roger Bartra). Para este autor, en
contraposicion a la idea positivista de Rachamandran, la autoconciencia no es
una funcion restringida al cerebro, sino extendida o codificada en una amplia red
simbélica de indole cultural. El la denomina curiosamente “Protesis cultural”. El
hecho de enfrentarse a un reto, a un cambio de habitat, a un profundo
sufrimiento, generd en el ser humano una poderosa conciencia: “En su origen, esta
conciencia es una protesis cultural (de manera principal el habla y el uso de simbolos) que,
asociada al empleo de herramientas, permite la supervivencia en un mundo que se ha
vuelto excesivamente hostil” (Bartra, 2007: 23). Por lo tanto, ante la necesidad de
adaptarse a un entorno desfavorable, se generd, segiin este autor, un cerebro
cultural del que dependia el orgdnico, que no se entiende sin la presencia de esta
protesis cultural, de ese sistema simbolico de sustituciéon (Op. Cit., 26). En este
sentido la Antropologia cognitiva estudia el papel desempefiado por la cultura en

la modulacion de la conciencia y el pensamiento y las repercusiones sobre los
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actos de las personas. Lo pone de manifiesto Alvarez Munarriz cuando
argumenta que la categoria clave para entender dicho papel de la cultura es la del
simbolismo y que “gracias a la mediacion de la cultura se generan nuevos modos de
conciencia cuyo conocimiento es necesario para entender su naturaleza (Alvarez, 2005:
75) para mas tarde afirmar que “la conciencia estd constituida y ademds se va
configurando social y culturalmente” (Op. Cit., 75).

El cuerpo, no cabe duda, es sujeto y objeto de la experiencia. Para las
ciencias se hace preciso acotarlo, describirlo, reducirlo e interpretarlo. Pero la
transformacion del cuerpo supone la transformacion de la vida de las personas.
Este enfoque es el que nos interesa. La perspectiva de “ser/estar en el mundo” nos
la ofrece Thomas Csordas y su concepto de embodiment (Csordas, 1994) que
posibilita otra forma de ver el cuerpo, tratarlo como experiencia vivida, como
sujeto y a la vez objeto, permitiendo captar el sentido de la existencia inmediata.
El cuerpo seria una especie de presencia temporal e histdrica con un deposito de
significados® que no se pueden obviar.

La experiencia corporal se posiciona como base de la cultura y el ser. Es una
fuente de subjetividad, no sélo un mero objeto. Es un “hacerse cuerpo” desde la
experiencia perceptiva que se materializa en la propia presencia con un lugar
concreto en el mundo. La idea que manejaba Merlau-Ponty de que somos cuerpo
(no es que tengamos o poseamos un cuerpo) y que trascendia toda suerte de
dualismos aparece de nuevo en el concepto embodiment’! que introduce Csordas.
El cuerpo es el depositario de mi experiencia y a la vez el sujeto que experimenta.
Por eso segun el contexto en el que se desenvuelva el cuerpo, asi experimentara
de una u otra forma la enfermedad o los vaivenes de la existencia. En el caso de
las amputaciones vemos como en nuestra cultura se tiende a esconder la pérdida,
a reponer con protesis inteligentes, a hacer invisible lo perdido. En el disimulo de
la estética y la dindmica del movimiento estd la respuesta de un cuerpo que ha
sido analizado por las ciencias sociales como un cuerpo poseido por modas, por

cultura; como un producto de “contextos sociales, culturales e histdricos especificos”

# Significados que el lenguaje manifiesta o representa y a la vez otorga existencia al
cuerpo.

8 Concepto que nace de la aproximacion de la Antropologia médica hacia la
fenomenologia. Hace referencia a la corporalizacién como punto de partida para
entender la “manera en que la enfermedad adquiere cardcter de experiencia en el cuerpo del
afligido” (Martinez, 2008: 115).
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(Lock, 1993: 134). Pero la afirmacién “somos cuerpo” vs “tenemos cuerpo” de la
fenomenologia y del embodiment nos abre la mirada hacia la realidad de que el
cuerpo (que tiene un papel activo mas alla del mero receptaculo de lo inmaterial)
se construye en un continuo intercambio dialéctico entre subjetividad, biologia y
sociedad. El cuerpo de ahora no es el cuerpo medieval. El cuerpo de la sociedad
industrializada es el locus de la individualidad, nos dice el antropélogo Angel
Martinez, del deseo, del consumo, incluso de lo cruel y lo horrible; el locus
también de la violacion y la tortura (Martinez, 2008).

Las sensaciones fantasma existen en un cuerpo sin cuerpo. No es una
tematica que manejemos con soltura, por lo que ofrecer una especulacion propia
resultaria un tanto peregrino. No obstante nos mueve a la reflexion sobre los
distintos puntos de vista divergentes tanto en la Filosofia del cuerpo como dentro
de la propia comunidad cientifica. Los paradigmas siguen siendo los mismos, los
enfoques para entender al ser humano se reproducen. Lo visible y lo invisible, la

materia y el espiritu, la mente o el cerebro. Cuerpo y alma todavia sin resolver.
5.2.2. Volver a habilitar.

Ya en casa la persona amputada comienza sus nuevas rutinas que estan
marcadas fundamentalmente por las terapias de rehabilitacion y la continuidad
de los cuidados. Esto es central en la vida de los amputados al recibir el alta. La
principal ocupacion y las energias se enfocan a eso. Es necesario prepararse
cuanto antes para protetizar la pierna. El cuerpo actual debe parecerse a la imagen
del cuerpo previo, que a todas luces estd estandarizado y normalizado. Los
primeros dias tras perder la pierna es cuando se deben sacar las fuerzas
necesarias para comenzar a adaptar una proétesis. Es algo que no puede
demorarse. Supone una especie de ahora o nunca. En los amputados la carrera
contra reloj es ahora la remodelacion y la preparacion del mufion que acogera el
encaje de una protesis.

Pero el cuerpo pide descanso. Esto supone una contrariedad aparente. Son
momentos de sufrimiento, para experimentar el duelo, para tomar conciencia del
dolor y poder hacer frente a los acontecimientos, y sobre todo para descansar. Sin
embargo, la adaptacion temprana exige una participacion y colaboracién activa

que, dicen, acelera el proceso. Desde fuera, los profesionales reclaman para el
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amputado un papel activo por primera vez, un trabajo personal, un esfuerzo y
una responsabilidad, un apretar los dientes. Son momentos dificiles.

La necesidad de recuperar el cuerpo como unidad funcional (mas que como
cuerpo-imagen) es un concepto que aparece en los discursos. El nivel de
independencia necesariamente debe aumentar. No se abandona del todo el
hospital, a veces hay ingresos para nuevas intervenciones, pero se sale del &mbito
de los cuidados totales en una institucion cerrada y normalizada para pasar al
concepto de cuidados ambulatorios. Ahora hay que moverse. Se hace preciso
volver a algo que se parezca lo maximo posible a la vida previa. Hay que
rehabilitar®?. Sabemos que la vuelta al antiguo estado organico es imposible. Sin
embargo la protesis promete el restablecimiento de las funciones perdidas. Mas
que volver al cuerpo previo, se quiere recuperar a la vida previa. Se expresa un

deseo que ilustra este periodo: la vuelta a la vida.

“...Ya estoy hecho a la idea como antes apuntaba y ya estoy queriendo

empezar a recuperar algo de vida.” (E.2.A).

En estos momentos, insignificantes avances representan un mundo. La
antropologa Marta Allué lo ilustra muy bien en su propia experiencia con la
rehabilitacién. Minimos arcos de movimiento en sus articulaciones tras
dolorosisimas sesiones de recuperacion suponen pequefias victorias a pesar del
sufrimiento (Allué, 1998). Se contintian depositando las esperanzas de mejora en
los avances de la Medicina y la Fisioterapia. Aunque el individuo va tomando
protagonismo en su recuperacion fisica y mental. Es un escenario que cobra
sentido en tanto en cuanto estd en el aire la promesa (no cumplida de antemano)
de la curacion (Ferreira, 2010). Nos escribimos con un amputado por accidente de
trafico y seguimos su evolucion. Pas6 unos meses muy duros segin nos cuenta

en sus correos. Su médico (un famoso y medidtico cirujano) ya se lo advirtio:

“...Me aviso que serian 3 meses muy duros y efectivamente han sido (...)
Hace un mes que comencé la rehabilitacion (...) El pie lo muevo, para mi

poco, para otra gente que lo ve dicen que es mucho (...) Tengo ganas ya que

8 No en vano el diccionario de la RAE define rehabilitar como “Habilitar de nuevo o
restituir a alguien o algo a su antiguo estado” (RAE, 2001).
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espero que sea mas facil andar con dos puntos de apoyo (...) jLas cosas que

nos hacemos por intentar recuperar un poco de nuestro cuerpo!” (E.2.A).

Muchos son los testimonios que dan cuenta de este periodo que sigue al alta
hospitalaria. Ser doble amputado femoral es un caso raro. Los dolores se
multiplican por dos. Hay que poner dos protesis y hay que preparar dos

muiiones. La rehabilitacion es larga y dolorosa.

“...La rehabilitacion fue larga en mi caso (...) es dolorosa, al principio es
muy dolorosa. Porque, bueno, las palizas que me dan (...) y los
ultrasonidos (...) jQué barbaridad! Para matar las terminaciones nerviosas”
(E.3.A).

En ocasiones ese lapso de tiempo de rehabilitacion se complica y se

prolonga debido a las complicaciones de sufrir un politraumatismo.

“...No podia empezar a andar con ésta pierna (...) Me metieron un clavo
(...) cuando ya la pierna se puso en condiciones entonces ya empezamos
con la protesis. Entre que tuve el accidente y me puse la protesis pasé casi

un afio. Un afio sin poder andar” (E.5.A).

A veces el rol de enfermo que se tenia en el hospital contintia en casa. La
observancia de preceptos médicos y tratamientos es parecida. Siguen las

consultas y la rehabilitaciéon que ocupan las rutinas de manera central.

“...Pues estoy nada mds que de médicos. Porque Lunes, miércoles y viernes
voy a un fisioterapeuta de paga (...) Y todos los dias de la semana por las
tardes al hospital (...) vas al fisio y vienes se te ha pasado toda la manana”
(E.6.A).

Al principio, el tiempo en que no se esta en rehabilitacion, en la ortopedia o
de médicos es tiempo de enclaustramiento. Volvemos al concepto relativo de
tiempo, percibido por el que sufre (percepcion subjetiva del tiempo) como

tedioso. Se califica como el peor momento del proceso a esa espera, a ese tiempo
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de rehabilitacién: dolor e inhibicion. Un afio sin salir a la calle. Después
hablaremos de la liberacién que supone, para la mayoria de los amputados,

ponerse una protesis.

“...Venia pensando en decirtelo porque es lo peor, el tiempo de espera (...)
porque estas en tu casa inhibido. Por mucho que salgas con muletas (...) era
super reacio a que me vieran sin la protesis (...) estuve casi un afio sin salir
a la calle (...) era stper reacio a que me vieran. Hoy todavia lo soy, pero
cada vez menos (...) el tratamiento de Fisioterapia es stuper doloroso (...) Te

meten unos palizones bestiales” (E.10.A).

Comienza a atisbarse el autocuidado. Es sefial de independencia y de querer
avanzar en la recuperacion. Se aprenden nuevas rutinas, hacerse el vendaje,
preparar el mufion, etc. Con el tiempo uno se hace un experto en si mismo como
gestionador de su problema. Se focaliza la atencion hacia la preparacion para

retomar la normalidad.

“...Los vendajes te los haces t11, te ensefian a hacértelos y te los haces tt. Es
muy importante hacerlos bien (...) tienen su historia. Mi ortopeda siempre
pone mucho hincapié en que un buen vendaje hace que luego un encaje sea

perfecto” (E.12.A).

El gimnasio y la ortopedia son ahora los lugares que sustituyen al hospital
como centro reparador. Tienen, para todos los amputados un papel importante al
principio. Por varios motivos. Uno mismo se convierte en la encarnacion de un
reto. Su papel personal adquiere tintes activos, es menos paciente para ser algo
mas agente. Por otro en esos lugares se tiene la oportunidad de tomar contacto
con otros amputados. La transformacién también pasa por asimilar la prétesis
como sustituto del dérgano perdido. Se pasan muchas horas en la ortopedia. Es un
reto volver a andar, se vislumbra la posibilidad. Ahora aparece un esfuerzo
personal que en el hospital no era necesario. Como se argumentard en un
apartado posterior, la idea de que es necesario un esfuerzo personal para
acercarse al cuerpo normativo proviene del modelo médico de la discapacidad y

ha sido criticada por perpetuar el concepto de que andar es la mejor manera de
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desplazarse de un lugar a otro. Algunos argumentos concluyen que es mas
comodo hacerlo en silla de ruedas y que, si se prefiere la protesis, no es por
funcionalidad sino por deseo de evitar la estigmatizacion que sigue a la diferencia
(Wolbring, 2002). En nuestra opinion resulta un tanto radical este planteamiento
habida cuenta que obvia el cardcter simbolico que supone para las personas el

“estar de pie” y su importancia en la interaccion social.

“...Me acuerdo que para bajar los escalones, para levantar la pierna y para
pasarla me ponia un bloque y tenia que pasar la pierna por encima (...) silo
tiraba, pues yo me tenia que agachar y recogerlo, que no me lo recogia el
fisio (...) muchas veces dices: Me cago en diez, ya veras como la paso y no

la voy a tirar” (E.14.A).

Sin embargo, a veces no se vislumbran los beneficios de la rehabilitacion.
Este deseo de recuperar el cuerpo habitual y su funcionalidad provoca frustracion
y sufrimiento cuando el cumplimiento de la promesa reparadora se dilata
demasiado. En estos casos confluyen numerosos factores que dificultan una
vuelta a la normalidad, a la protetizacion. El hecho de poder colocarse una protesis
de forma temprana (Serra, 2001) ofrece la oportunidad de adquirir un nivel
impensado de independencia. Ocurre que no siempre se puede llevar una protesis
adecuada. La rodilla se vio afectada por el traumatismo y no consigue una
correcta movilidad en uno de nuestros informantes. Ademads, segun su
testimonio, una dudosa practica médica a la hora de intervenirle le provoca que
tenga que entrar en quiréfano posteriormente para quitar unos tornillos que eran
demasiado largos. Asi relata este periodo de rehabilitacion que deberia prepararle
para su nueva vida como discapacitado con la maxima independencia posible.
Nos habla de mucho sufrimiento, dolor. Deposita su recuperacion en la pericia de
expertos. Vemos de nuevo que una mala practica determina una mala
recuperacion. Pequenos detalles sin importancia para el profesional ocasionan un

gran malestar y sufrimiento en el otro, en el que padece:

“...Y entonces me dice: y ahora, tienes que ir a muerte con la rehabilitacién,
mafana, tarde y noche. Y eso que soy timido, y hay que decirle de

Don:"Don L. ;Y eso qué significa?” ;A muerte! Digo ;Qué es a muerte? jA
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muerte es a tope! Pero bueno, ;Qué quiere? ;Que vaya manana y tarde? Yo
voy mafiana y tarde. ;Y por las noches que hago? Pues por las noches yo

me arrodillo en el sofa ;quieres? Si, si, vale” (E.18.A).

Tras un largo periplo terapéutico cambia de clinica de Fisioterapia. Quiere

evitar otra nueva intervencion, pero estda muy desanimado, no vislumbra el final:

“...Ya no sé, mira he llegado a venir a las 8 de la mafiana, a las 11, alas 2, a
las 4...yo vivo nada mas que para mi recuperacion...Y ahi estoy. Sufriendo

todos los dias, me hacen llorar” (E.18. A).

Un fisioterapeuta nos habla de este periodo de rehabilitacion. Opina que el
principal problema es que el amputado esta disperso en muchos frentes y ello le
resta energia a la hora de centrarse en su rehabilitacion. Otro de los aspectos que
restaria eficacia a los momentos de rehabilitacion que ahora tratamos es
precisamente esa desviacion energética hacia otros derroteros. Hemos
argumentado que el amputado debe sacar fuerzas de flaqueza para iniciar la
rehabilitacion y la preparacion del munon lo antes posible, precisamente en
momentos de maximo cansancio y derrota. Argumentaba Fishman que el
amputado necesita gastar mas energia para moverse que una persona “normal”;
por lo que desvia el esfuerzo que realiza en otras actividades y lo aplica a su
incapacidad. Se cansa mas rdpidamente. Cansancio y gasto de energia que
interfieren, segin el autor, en la motivacion individual para participar en las
actividades del proceso rehabilitador (Fishman, 1964). De nuevo se atisba la
promesa terapéutica inconclusa. Si te esfuerzas mucho, pero mucho, mucho,
llegaras a parecerte a lo que una vez fuiste. El sentido del nuevo estilo de vida del
discapacitado viene determinado, segiin Ferreira, por los agentes ejecutores de las
practicas de adiestramiento corporal (Ferreira, 2010), es decir, médicos,
fisioterapeutas, y en nuestro caso ortopedas. La idea de cuerpo desviado de la
norma y que hay que recuperar es central a la hora de entender el sufrimiento del
ser humano que se enfrenta a la amputacion y cuyas representaciones simbdlicas
son aparentemente dirigidas por el discurso biomédico. Aunque esto no siempre
es asi. Las pretensiones y las directrices asistenciales en pos del cuerpo parecido al

normal no son acatadas en todos los casos de forma pasiva. A pesar de que se
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interiorizan y se legitiman, los saberes médicos son continuamente cuestionados
por muchos de nuestros informantes como veremos en el apartado
correspondiente. Ahora de lo que se trata es de recuperar el cuerpo y en los

tiempos que corren, ;qué mejor que la tecnologia para ello?

5.3. EL CUERPO-MAQUINA. IMPORTANCIA DE LA PROTESIS.

Nada resulta tan metafdrico de la union del hombre con la maquina como
admitir una proétesis a modo de sustituto del cuerpo. Desde una perspectiva que
entiende lo corpdreo en la modernidad como objeto a trascender o perfeccionar
gracias a la tecnologia, pretendemos abordar este apartado integrando resultados
con algunas ideas que desde las ciencias sociales se han argumentado al respecto.
No pasaremos por alto ciertas tendencias artisticas de la actualidad que
proclaman transformar el organismo considerado obsoleto y darle un envoltorio
postmoderno.

La mejora del cuerpo como idea se construye atendiendo a los avances en el
conocimiento del ser humano moderno, industrial, pero en contextos de cierta
voluntad teleoldgica de perfeccion. El que nos ocupa es un sentido reparador, de
restitucion; digamos que la técnica no mejora el érgano, pero con la protesis se
pretende soslayar el padecimiento que supone verse privado del original y
ademads legitima visualmente un cuerpo desacreditado. El esquema clasico del
“gap”® nos muestra el camino a recorrer por el discapacitado desde sus
capacidades hasta las demandas del entorno. Ese camino normalmente se recorre
o se alcanza mediante la transformacion del entorno o mediante las medidas
especializadas de compensacion (Toboso, 2010) como son las protesis.

Pero ;tienen las piernas artificiales una connotacion impuesta por un modo

normativo® o exclusivista de considerar el cuerpo? En otras palabras, la nocion de

83 . 7 . .7 . . . .

Del inglés intervalo o separaciéon. Hace referencia a la distancia entre el nivel o
capacidad de funcionamiento del individuo y el que le exige su entorno.
84 7 3. . .7 . e

Para algunos médicamente impuesto, aunque esta nocidn ya se daba en la antigiiedad y
tendria otras connotaciones sociales y culturales. El cuerpo también es un cuerpo
ideoldgico. No obstante la funcionalidad del cuerpo se objetiva y normaliza desde la
ciencia médica que se sostiene en los procesos fisiologicos en los que se basa el normal
funcionamiento del organismo.
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cuerpo normal es la plataforma sobre la que se construiria la necesidad de tener
una protesis y no la funcionalidad (el desplazarse de un lugar a otro). Para Gregor
Wolbring, coordinador de la Red Internacional sobe Bioética y Discapacidad, el
uso de la tecnologia en la mejora de las capacidades responde, en muchos de los
casos, a un mantenimiento en la idea de cuerpo normativo. La protesis acercaria
al individuo a esa idea de cuerpo formal, demonizandose otras opciones
funcionales (como la silla de ruedas) con expresiones como confinado a la silla de
ruedas: “Es interesante que no se diga confinado a piernas artificiales, atin cuando una
silla de ruedas a menudo permita una movilidad mds segura, mds fdcil y mds eficiente que
las piernas artificiales” (Wolbring, 2002: 8). La necesidad de usar una proétesis
sustitutiva estaria, por lo tanto, en consonancia con la idea de que desplazarse de
un sitio a otro requiere andar, que es lo normal. Tales consideraciones surgen a
partir del modelo social de la discapacidad y pueden parecer un tanto radicales si
no procedieran, en su mayoria, de cientificos sociales discapacitados como
Wolbring, Oliver, etc. Pero utilizar una protesis no sélo viene impuesta por una
idea formalizada de cuerpo. Ahora el cuerpo se puede trascender gracias a la
tecnologia.

Steven Kurzman es un antropdlogo amputado que, en su tesis, argumenta
la necesidad de desmitificar las protesis y de otorgarles la importancia que tienen
solo en la forma en que son reificadas (objeto al que se le atribuyen propiedades
humanas) en determinados contextos (Kurzman, 2003). Con el uso de prétesis se
ha sugerido que las fronteras entre el ser humano y la maquina se estan borrando
en un proceso que cosifica al hombre y humaniza la tecnologia. Este autor afirma
que la sobredimension en las propiedades de las protesis se ilustra muy bien con
un chiste que sus entrevistados protésicos le contaban a menudo®: “Un amputado
reciente va a una ortopedia para ponerse el encaje de su pierna artificial. Durante la
instalacion le pregunta al protésico, Hey, Doc, jseré capaz de bailar con esta cosa? Y el
protésico le responde ;Podria usted bailar antes de que perdiera su pierna? (Op. Cit., 8).
Con esta broma se ilustra la principal idea de Kurzman: la tecnologia en si misma
no acttia sobre el cuerpo en el sentido de alterar los limites corporales que son los

que son, sino que lo que ayuda a modificar son las limitaciones subjetivas en

85 .7z .
Traduccioén propia.
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contextos sociales especificos donde se configura la nocion de discapacidad (Op.
Cit.,, 14).

La unién del hombre con la maquina supone reducir el cuerpo a ese mismo
nivel de objeto para que ambos se complementen y casen a la perfeccion. El robot
como elemento que trasciende lo material para incorporar el “dnima” humana es
también un mito moderno plasmado en la cinematografia desde los origenes de
este arte (véase Metrdpolis de Fritz Lang o la mitica Blade Runner). Lo robdtico
debe parecer humano y en ocasiones el humano puede simular al autéomata.
Aunque el robot no es humano debe simularlo. Pero si hay un concepto que
realmente incorpora la maquina al organismo es el término Ciborg® (Cyborg en
inglés). El proposito ultimo de esa union es mejorar las capacidades de la parte
organica mediante el uso de tecnologia artificial. Haciendo una lectura literal del
término podriamos considerar como Ciborgs aquellos seres que sobreviven
gracias al implante artificial que sustituye al érgano, como es el caso de los
marcapasos en los enfermos cardiacos. En el afio 2004 comienza ya a plasmarse de
forma institucional el reconocimiento de la parte cibernética del ser humano que
adquiere asi otra condicidn, la de “status Ciborg” materializado en el artista Neil
Harbisson®. Algo andlogo, pero no idéntico, ocurre con las personas amputadas
que investigamos. Medidticamente no son artistas conceptuales ni llevan un
“eyeborg”. Necesitan la protesis para caminar igual que Harbisson el ojo
cibernético para interpretar los colores. La tnica diferencia es el enchufe, la
integracion organica, la conexién. Las piernas ortopédicas por muy inteligentes
que sean siguen siendo facilmente separables, no estdn implantadas en el
organismo (todavia).

Se puede llegar a vivir con orgullo el hecho de tener una parte artificial e
inmortal, perfecta. La maquina no esta sujeta a las leyes de la carne. Una manera

de interpretar la parte artificial de mi cuerpo es precisamente eso:

8 En el diccionario de la RAE, Ciborg aparece definido como “ser formado por materia viva
y dispositivos electronicos” (RAE, 2001). Este término procede del acrénimo en inglés que
significa “organismo cibernético” (cyber y organism).

® Harbisson es considerado el primer Ciborg del mundo (Bergds, 2010). Debido a una
deficiencia en su vision lleva implantado un ojo cibernético que le ayuda a interpretar los
colores. Este ya no se considera artefacto sino érgano. Ojo que incluso aparece en su foto
de pasaporte como ratificacion de su permanente condicion de Ciborg reconocida por el
gobierno britanico (Ronchi, 2009).


http://es.wikipedia.org/wiki/Idioma_ingl%C3%A9s
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“...Mi protesis es alemana, y alli llevar una prétesis como la mia es como ir
montado en un Mercedes (...) la gente no va con funda estética ni con
pantaldn largo, porque estan orgullosos de llevarla. Ellos van con pantalén
corto y con la prdtesis totalmente como te la dan, con su tubo metalico y
aparte tiene un disefio que me gustaria que lo vieras (...) todo super

lacado...parece una protesis de un Ciborg...parece de un Ciborg.” (E.10.A).

Es propio de la modernidad asentar en un mismo nivel el artificio técnico y
la vida organica. Es un hecho recurrente en las artes, la cinematografia y la
literatura de ciencia ficcion. La tecnologia y sus promesas de comodidad salvaran
a la humanidad. Algunos autores interpretan una equivalencia entre las seculares
promesas de inmortalidad ofrecidas por las religiones y las actuales brindadas
por el progreso tecnologico. Thomas Szasz, abanderado de la antipsiquiatria,
argumenta al respecto que el poder asentado de la religion en la antigiiedad se
correspondia con una ciencia débil, lo que propiciaba que el hombre confundiera
la magia con la Medicina. Segun él, ahora que la religiéon ha pasado a un plano
secundario y la ciencia es su sustituta, el hombre reviste la Medicina con atributos
magicos (Szazs, 1989). Ferrer habla del anhelo del confort como sustituto
funcional de las practicas consolatorias, cuando al dolor se le ofrecia un sentido
religioso “en tanto la modernidad supone un tipo de vida que acopla cuerpo y maquina
bajo exigencias equivalentes” (Ferrer, 2004: 7).

Tenemos dos tendencias que afloran en este discurso. Por un lado, y de
forma andloga a lo que la dicotomia Naturaleza/Cultura plantea, nos encontramos
con la idea predominante de tecnofilia que hemos planteado hace un momento.
La tecnologia nos hara mas libres, mas perfectos, curara nuestras enfermedades y
nos proveera de mayores comodidades (idea que no es nueva, por cierto). En la
otra parte estan los herederos intelectuales de aquellos que, como Rousseau,
lidiaban por la defensa del buen salvaje y la preeminencia del hombre natural.
Ideas como la que ya apuntaba Erasmo de Rotterdam de que ninguna criatura es
infeliz si vive de conformidad con su naturaleza van en consonancia con la
incipiente asociacion entre ciencia, felicidad y progreso del siglo XVI. Afirmaba
Erasmo que las ciencias fueron inventadas para nuestra mayor destruccion, se

interponen en el camino de la felicidad a pesar de que fueron concebidas en su
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favor (Erasmo, 2007). Hemos citado a Zerzan, como exponente radical de este
pensamiento, en el apartado de estado de la cuestion. Mark Dery muestra estas
ideas antagonicas entre tecndfilos y tecnéfobos en sus escritos sobre cibercultura.
Mientras para los primeros la tecnologia es absolutamente positiva, los tecnofobos
promueven que lo tecnoldgico esta en el corazéon de todos los males de la
sociedad (Dery, 1998).

Es evidente que dejar de lado el poder y la influencia de la tecnologia, sobre
todo en el orden de la virtualidad, es cometer un error de base. Surgen cuestiones
criticables al respecto, como el factor humano en la recuperacion de las
enfermedades o la superacion de la adversidad versus el despliegue terapéutico
de la técnica médica. En nuestros resultados aparece expuesto en el apartado
titulado “la perfeccion técnica vs el esfuerzo personal”. Es innegable que la
Medicina no es ajena a los cambios sociales derivados del actual despliegue
tecnoldgico y virtual que ofrece la realidad del ciberespacio. Internet tiene su
impacto también en la practica médica, la comunicacion entre los expertos y los
pacientes, la construccién del cuerpo posthumano, etc. (Miah, 2008). La
infraestructura y la cultura de la Medicina estan siendo transformadas por la
tecnologia digital e Internet. El ciberespacio ahora se utiliza de forma cotidiana
para proporcionar consejos médicos y medicamentos, con gran numero de
enfermos inmersos dentro de las comunidades virtuales. ;Podria esta tendencia
corresponderse con una medicalizacion del ciberespacio? O quizas ;Es ahora el
usuario de la salud mas libre y menos dependiente de la figura del médico pero
mas subordinado a la esfera tecnoldgica? Nos resulta dificil responder a estas
cuestiones y posicionarnos al respecto aunque en nuestro discurso aparezca la
critica implicita a un modelo demasiado dependiente de la ciencia.

El momento de recuperar la funcionalidad ha llegado. Pero resulta ser un
proceso mas o menos largo que implica un esfuerzo personal importante. Lo
intrinseco, lo natural, la llamada capacidad de superacién, se imbrica con lo
extrinseco, con el artificio que supone sustituir la pierna por una protesis. El
equilibrio estd en saber reconocer que lo primero no es dado por otros sino que
debe partir del propio amputado, y que la protesis, a pesar de ser un elemento
insustituible para recuperar la marcha, no supone una especie de panacea técnica,
aunque la mayoria de nuestros informantes asi lo suponen. En este apartado

expondremos diferentes percepciones sobre las formas de adaptarse a la protesis.
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Estos que desarrollamos ahora son momentos en los que la persona
amputada se rodea de una serie de elementos que antes le eran ajenos. Silla de
ruedas, muletas y protesis. En el mejor de los casos la protesis queda como tnico
elemento invisible bajo el pantalon, haciendo desaparecer el efecto visual de la
falta con sus aditamentos estéticos. Lo habitual es el uso de bastones hasta que
andar tnicamente con la protesis sea posible, pero no todo el mundo puede llegar
a este supuesto. El entorno es importante. También la edad y condicion fisica
previa de la persona, las secuelas que queden, etc. La primera persona que
entrevistamos, con sesenta y tantos anos, iba al consultorio tres veces por semana
a curarse una ulcera en el munodn de la pierna izquierda, tlcera provocada por el
roce de la piel con la prétesis. Andaba ayudado por dos muletas. El lugar dénde
vive es un pueblo tipico de sierra, con muchas cuestas y escaleras. Pasaba mucho

tiempo en casa dando interminables paseos por el pasillo:

“...Ahora mismo aqui en este pueblo, si estuviera llano a lo mejor andaria

algo, pero como no hay mas que cuestas...” (E.1.A).
5.3.1. Prétesis inteligentes. Los atributos fantasticos de la protesis.

“La construccion de mdquinas inteligentes nos abre, ante todo, una posibilidad
inimaginable hasta ahora: atribuir a la maquina la calidad de humano o viceversa, atribuir
al hombre, al ser natural, la calidad de artificial. El reto de la Inteligencia Artificial
consiste en que ahora, entre los cuatro elementos ser, humano, mdquina y artificial,
podemos producir dos combinaciones nuevas que son: ser artificial y mdquina humana”
(Sassano, 2001: 3).

Para Stelarc, artista australiano maximo exponente del body-art cibernético,
la evolucion se detiene cuando la tecnologia invade el cuerpo. El cuerpo no como
sujeto sino como objeto, “no como objeto de deseo sino como objeto de disefio” (Dery,
1998: 184), algo coincidente con las ideas expuestas de Le Breton. En las siguientes
lineas analizaremos las imagenes que proyectan los informantes sobre la protesis
como sustituto del cuerpo y las implicaciones que, a nivel antropoldgico, se
pueden derivar de sus discursos.

En el Diario Médico del 28 de julio de 2009 aparece la siguiente noticia con
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el titular “Las prétesis de alta tecnologia acercan el ejercicio al amputado”; mas tarde
reza: “Las personas que han sufrido la amputacion de un miembro inferior ya no se
conforman con poder andar de nuevo, sino que quieren ser capaces de realizar ejercicio.
Las nuevas protesis les ayudan...” (Bartolomé, 2009: 5).

Esta opinidn actual contrasta con la idea de protesis que antafio se tenia. La
idea de protesis incomoda, de armatoste artificial susceptible de ser rechazado
casi no aparece®. Las capacidades que se atribuyen a la protesis estan en
consonancia con el nivel de tecnologia que éstas posean en su disefio y
construccion. Ciertamente la automatizacion del dispositivo protésico de hoy en
dia ha favorecido que el amputado no tenga que prestar una atencion continua a
la accion, control y uso de la prétesis como cuando éstas eran mas rudimentarias.
La atencién excesiva de antafio hacia la ambulacion provocaba mayor gasto de
energia y cansancio, y menor atencion a otros aspectos de la vida diaria (Fishman,
1962). Ahora las protesis permiten desarrollar capacidades impensables hace
décadas. En el caso de los atletas amputados se llegan a fabricar con materiales
como la fibra de carbono o con compartimento estanco para practicar natacion,
“incluso existen pies protésicos con dispositivos que permiten movimientos circulares a los
amputados para realizar el swing adecuadamente” (Op. Cit., 5).

En los diferentes discursos se adivina un hilo conductor. La relaciéon del
cuerpo con la protesis pasa por aceptar un elemento extrafio e incorporarlo como
propio hasta el punto de no sentirlo, de no notarlo o de ignorarlo. Adaptarse a la

protesis es no notarla, no percibirla. Integrarla en el esquema corporal:

“...Es decir, todos nos ponemos gafas y los primeros dias las sentimos, las
tocamos, las movemos, sabemos que las llevamos. En el momento que
pensamos que un tratamiento empieza a funcionar (...) es cuando aquel
paciente se la pone y a los segundos no tiene conciencia de que la lleva”
(E.2.0).

8 Afirmaba Fishman en los afios sesenta del siglo pasado: “las prdtesis son accesorios
inherentemente incomodos y, aun la mejor construida, no se puede considerar completamente
comoda y algunas veces el amputado no la admite. Lo que nosotros llamamos una prétesis comoda
es simplemente la que ofrece un grado minimo y tolerable de incomodidad” (Fishman, 1962: 28).
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En el discurso ird desapareciendo el término protesis y surgira el de pierna.
Cuando el amputado habla de su pierna se esta refiriendo a la ortopédica. Esta
relacion tiene diversas interpretaciones en cuanto al sentido conferido a dicho
aditamento. El mds comun es otorgar inicialmente a la protesis tecnologica unos
atributos irreales que rayan lo fantastico. Posteriormente se muestra la realidad
del objeto y se evidencia que sin un arduo trabajo personal, unos cuidados
adecuados, un mufidn en dptimas condiciones y muchas ganas, no se consiguen
resultados por muy avanzada que sea la protesis. Veremos también que la edad
es un factor determinante a la hora de poder andar de nuevo con un artefacto
encajado en un muion.

El protagonista del siguiente testimonio espera mas de lo que en realidad se
puede dar, tenia demasiada confianza en la protesis. Aun asi, la substitucion
significa un paso de gigante en su recuperacion, ya que la otra pierna esta

fracturada y en muy mal estado.

“...En la pierna derecha tengo una proétesis con la cual no estoy muy
convencido. Me parece que todo lo que dicen de que ha avanzado la
ortopedia y protesis no ocurre para mi caso y eso me desespera. La relacion
con la prétesis es de odio por lo anterior y de necesidad (...) Para mi ahora

la prétesis es mi pierna buena” (E.2.A).

Otro de nuestros informantes no cesa de hablar de las mejoras técnicas de
hoy en dia en cuanto a las prétesis. Desde su perspectiva ello le ha permitido

llevar una vida que califica de normal.

“...Hay protesis y prétesis. Ahora hay cosas buenas. No digo que lo otro
fuera malo, pero cosas distintas, mucho mejor, méds evolucionadas, mas
cdmodas y que te permiten hacer una vida. Yo hago una vida normal.
“(E.3.A).

La protesis es una herramienta mejorable. Un objeto alterable. Ello contrasta
con la pierna corpodrea, con la carne, que con el tiempo se deteriora y envejece. Mi
cuerpo cambia y degenera, uno se va haciendo viejo. Sin embargo las protesis

cada vez son mds modernas, mas eficientes, mas perfectas. Tecnoldgicamente
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hablando son instrumentos que trascienden continuamente las barreras que
incapacitaban la marcha del individuo. Son maquinas que llegan a calificarse
como inteligentes (un atributo humano).

Uno de los suefios modernos es la conviccion de que el cuerpo es obsoleto
(Dery, 1998), hasta el punto de que se esta fraguando un nuevo ser que anuncia
un salto evolutivo en la historia de la humanidad. Esto casa perfectamente con la
idea de protesis cada vez mas inteligente. Pero una cosa es el concepto de salto
evolutivo trascendiendo el cuerpo de forma voluntaria (como ocurre con el body-
art cibernético) y otra muy distinta es verse abocado a usar la protesis por una
amputacion. No obstante creemos pertinente exponer como se imbrica y se gesta
esa idea de The body is obsolete. E1 maximo exponente de ese concepto es Stelios
Arcadiou, mas conocido como Stelarc, que declara abiertamente la necesidad de
dar el paso evolutivo, de perfeccionarse con la maquina, de unirse a ella en pos de
un universo posbioldgico: “es hora de preguntarse si un cuerpo bipedo que respira y
que posee una vision binocular y un cerebro de mil cuatrocientos centimetros es una forma
biolégica adecuada” (Arcadiou, 2009).

Es una idea que ofrece algo que nos suena de antiguo, es decir, la
virtualidad y la tecnologia es el paso para transitar de la materialidad a los
senderos de la inmaterialidad. Esto es posible, segin Dery, porque la cibercultura
en la que estamos inmersos conlleva el desvanecimiento del cuerpo humano. El
cuerpo se trasciende y se sustituye por ondas que no so6lo representan sino que
son. Las ideas de Stelarc aluden al no-cuerpo cibernético “Al igual que la
experiencia que sufre el amputado, que cree poseer un miembro fantasma, los cuerpos
generardn compaiieros fantasmas, no por una carencia, sino como anadido de
prolongacion y extension de su fisiologia. Solo a través de la construccion de fantasmas se
experimentard el equivalente de nuestra ausencia, ya que funcionamos de forma cada vez
mds poderosa, veloz e intuitiva (un cuerpo que funciona bien actiia automdticamente)”
(Stelarc, 1999: 1).

Stelarc pretende llegar a ser un no-cuerpo, un mas alld del cuerpo. Los
implantes irdn poco a poco haciendo desaparecer al cuerpo (Stelarc nunca habla
de mi cuerpo, sino del cuerpo) para convertir al ser humano en maquina: es el
contemporaneo de un holocausto del cuerpo humano por la tecnologia. Mark
Dery nos habla de la teoria de la velocidad de escape (Dery, 1998) en la que el cuerpo

se desprende como un cohete de sus limitaciones terrenales al mismo tiempo que
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el hombre acelera su evolucion posthumana. Todo ello nos retrotrae de nuevo a la
necesidad obstinada de inmortalidad. La paulatina sustitucion de la carne por la
protesis se concibe como un paso hacia la perpetuidad gracias a la sustitucion
permanente de sus componentes y a la capacidad de interconexion a través de
redes cibernéticas. Para Claudia Giannetti, los procesos humanos no se pueden
entender sin el entorno técnico que determina, cada vez con mads intensidad, el
modo de vida del individuo que pasa de ostentar un estatus de individualidad a
pertenecer al &mbito de lo hibrido, perdiendo las antiguas fronteras corporales
establecidas por la propia piel (Giannetti, 2001)%.

Todo ello suena a ciencia ficcion, a absurdo. Sin embargo, el disparatado
Stelarc nos abre los ojos en su articulo Escess and indiference (Arcadiou, 2009: 2):
“Vivimos en la era de los érganos sin cuerpo, de los organos esperando cuerpos. Los
organos son extraidos y reimplantados. La sangre que fluye por mi cuerpo hoy puede
circular en tu cuerpo manana. El évulo es fertilizado por esperma que una vez estuvo
congelado. Las caras de uno se implantan en el rostro de otro. Piernas de un muerto se
pueden amputar para trasplantarlas en un vivo”. Para Stelarc esta es “la era del caddver,
el comatoso y la quimera. La quimera es el cuerpo que se construye a partir de una mezcla
de realidades, es la encarnacion o la personificacion alternativa (The chimera is an
alternate embodiment)®.

La protesis tecnoldgica aumenta la wvelocidad de escape y posibilita
desprenderse de las limitaciones. Un fisioterapeuta nos habla de la importancia

de una buena protesis:

“... Hay hasta protesis inteligentes que gradtian y memorizan la distancia
de cada paso y hallan la media; y en funcion de la rapidez con la que ta te

mueves ellas se adaptan” (E.1.F).

Un informante, biamputado, propone modificaciones en sus primeras

proétesis de acuerdo a sus necesidades. El lleva todo tipo de protesis desde hace

* “De la relacion externa ser humano-mdquina se pasa a una simbiosis mds profunda entre lo
natural y lo artificial. Se abren dos caminos esenciales: la via directa mediante las protesis
invasoras, y el mundo de las interfaces no invasoras, como los sensores, guantes o trajes de datos”
(Giannetti, 2001: 5).

90 .7z .
Traduccioén propia.
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muchos afos. Se convierte en un experto. Ahora las lleva inteligentes.

“...Yo le sugeri una modificacién (...) que me pusieran los frenos aqui
detras, en la articulacion (...) aquello fue una cosa que lo hacen desde

entonces, desde que yo se lo dije.” (E.3.A).

La tecnologia depende de la energia. Las piernas inteligentes con microchip
llevan baterias para poder alimentarse. Eso conlleva ciertas molestias, como un
incremento de peso o una dependencia de la red eléctrica que puede no ser

adecuada seglin que situaciones:

“...Lo de cargar la pierna es una movida. Porque si no tienes un enchufe
cerca es una putada. Lo tipico de irte por ahi una noche con alguna tia (...)

te pasa y luego vuelves a tu casa con la pierna rigida” (E.10.A).

La realidad es que andar con una protesis tiene su impronta en el cuerpo.
Esas consecuencias pasan por sobrecargar la pierna sana, la cadera, la columna
vertebral, etc. Aparecen signos tempranos de artrosis. El uso de muletas es
habitual al principio, pero algunos informantes no abandonan los bastones el
resto de su vida a pesar de deambular con proétesis. Protetizarse supone para
nuestros entrevistados aumentar la calidad de vida por muchas razones. Una es,
como veremos, la estética; y otra la funcionalidad y la independencia. Se habla de
libertad.”* No obstante persiste la creencia de que en el extranjero hay mejores

protesis (piernas bidnicas) y que con mas dinero se consigue una mejor pierna.

“...5i tienes mucho dinero te vas a Estados Unidos (...) y te hacen una
pierna bidnica que incluso te la comunican con los nervios, hay mil

virguerias”(E.4.A).

Otro tiene que esperar porque su pierna inteligente venia del extranjero;

dice con orgullo:

91 Curiosamente para Stelarc, en la actualidad lo que tiene sentido ya no es la libertad de
ideas, sino la libertad de formas: la libertad de modificar y cambiar el cuerpo (Stelarc,
1999).
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”...Tardaron (...) porque la pierna venia de California (...) yo todo lo que

sale nuevo me lo compro” (E.10.A).

Llega un momento en el que existe cierta desconfianza frente al trabajo y a
la tecnologia de las ortopedias cercanas. Por ello muchos amputados, como
veremos, buscan fuera un mayor nivel de tecnologia. Cuando les planteamos a los
expertos en Ortopedia que en el imaginario del amputado estd siempre el que
otros llevan mejores protesis, que los americanos estan mas avanzados, coinciden

en que esto no es real.

“...No, no, no, no...Yo te puedo decir una cosa, en EEUU el nivel es

bastante mas bajo que en Europa” (E.1.0).
Para los ortopedas es ciertamente molesto que esto ocurra:

“...Continuamente escuchan por la TV que tal o cual prétesis es lo tltimo.
No saben que nosotros somos los que manejamos la informacién, incluso
antes de que salga por la tele. Si hay una protesis nueva, yo la tengo. Pero
siempre piensan que el producto que utilizamos no es lo ultimo, sino que

puede estar obsoleto y eso no es asi” (E.3. O).

Algunos nos hablan de la buena adaptacion a su proétesis y nos muestran
con orgullo su aparato ortopédico de tltima generacion. La idea de “protesis cara
es igual a protesis buena” se percibe en muchos discursos. Esta es una
representacion y la otra (minoritaria) es: “la prétesis buena para mi no debe ser
necesariamente cara”. De nuevo aparece el calificativo de inteligente. En este caso,
la persona ha pedido un préstamo para conseguir una proétesis mejor que la que le

ofrece la mutua:

“...Es una protesis inteligente... ésta es la inteligente (...) da mucha mas
seguridad. Esta es hidrdulica en extension y en compresion y la otra en
compresion nada mas (...) lo que percibes son sensaciones (...) Vale treinta

y seis mil euros. Lo mejor que hay es esto” (E.5.A).
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Pero no todos prefieren un modelo de protesis tecnoldgica. Este informante
lleva una vida sedentaria pero reconoce la libertad que ha supuesto llevar

protesis. No lleva una inteligente porque prefiere una mas ligera.

“...Yo llevo la de ocho mil euros. No es la inteligente, lo inico que la

inteligente, como lleva baterias, pesa el doble que la que tt llevas” (E.8.A).

Conocimos a un veinteafiero que vive deprisa. Le gusta salir de fiesta y
volver a los dos dias del after-hour. Al entrevistarlo comprobamos que se mueve
rapido con las muletas. Nos cuesta seguirle el paso. Lo de ponerse una protesis no
lo lleva demasiado bien. Al contrario que el resto de informantes el artefacto le
limita la libertad, él va mds rdpido con muletas y sin protesis. Ha hecho de su

amputacion un signo de identidad que no pretende esconder en absoluto.

“..Llevo las muletas para arriba y para abajo (...) la prétesis que tengo yo
en mi casa, guardada dentro del armario (se sonrie) porque te voy a decir la
verdad, que la tengo guardada dentro del armario, me costd tres millones
de pesetas.” (E.7.A).

El problema estd, segin algunos médicos, en que no todos los pacientes
estan dispuestos a pasar por el complicado proceso de llevar una protesis, un
porcentaje nada despreciable de los casos han rechazado la protesis por el
esfuerzo personal que supone adaptarse. No en vano, el contacto con la prétesis
implica aprender a caminar, sufrir dolores, rehabilitar, probarse encajes, etc., cosa
que paradojicamente conlleva un mayor tiempo de dependencia de los servicios
sanitarios para posteriormente conseguir una mayor independencia. Ese quiza sea

el motivo por el que aquel joven guardaba su pierna en el armario:

“...Los pacientes que tienen problemas con el mufidn o que hay que
modificar el nivel de amputacion (...) a veces terminan por no usarla. Han
aprendido en todo ese periodo de tiempo a moverse sin la pierna y cuando
llega el momento (...) ya lo perciben como algo extrafio (...) como algo que
funcionalmente les invalida atin mas (...) muchas veces prefieren ni

siquiera intentarlo (...) saben que ahi termina el proceso de adaptacion y
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que si van a utilizar la prétesis eso se va a prolongar el doble del tiempo”

(E2.T).

En general se admite que un coste elevado supondria mayor calidad y
mayor independencia. Si se quiere correr hay que pagar. Sin embargo algunos
priorizan otras cuestiones en su vida y se usan las protesis que otorga la

Seguridad Social:

“...Yo llevo la que da la Seguridad Social (...) éstas de ultima generacién no
(...) A partir de veinte mil euros empieza la cosa a ponerse bien porque son
protesis que la rodilla lleva una especie de inteligente y tal (...) Comprase
un protesis de esas es una inversion importante (...) hay que entender que

son para las necesidades que uno tenga” (E.9.A).

La prioridad para unos es llevar una buena proétesis cueste lo que cueste.
Vemos que para otros la protesis cara adquiere un papel secundario. La proétesis
de la Seguridad Social es considerada peyorativamente por la mayoria de los

informantes. Los que pueden adquieren la inteligente:

“..S1 tengo que quitarme de otra cosa me lo quito. Mi proétesis vale 35 mil
pavos. La tengo ya seis afios. Es inteligente (...) lleva un microprocesador

en la rodilla y abajo lleva unos sensores” (E.10.A).

“..A la gente con 70 afios no le puedes poner una pierna de estas
inteligentes, pero a zagales jovenes pues si le puedes dar la oportunidad de

ponerle esa pierna” (E.14.A).

Comprobamos que la “tecnofilia” como idea prevalece en los discursos. No
obstante llama poderosamente la atencion que, sea como sea la protesis, la
importancia de que parezca una pierna y no un trozo de metal es crucial en su

asimilacién.



UNIDAD TEMATICA III.-RESULTADOS 253

5.3.2. Importancia de parecer una pierna. El sentido de la estética en este
contexto.

“...Tiene gracia, como fue en verano cuando me pusieron la protesis, le dije
al tio, no me la forres, me la dejé asi con el hierro (...) Y cuando me vieron

unos crios dijeron, mira ese es robocop” (E.12. A).

El sujeto debe hacer frente a una nueva identidad y a un nuevo estatus
determinado por su situacidon corporal. Las concepciones y valoraciones de la
propia persona sobre si misma han cambiado, las referencias o marcas por las
cuales se identificaba también. Segin Almudena Hernando, el ser humano nace
sin identidad, ésta se va configurando a través de las “pautas de lectura de la
realidad que su grupo social le transmite” (Hernando, 2002: 207). La identidad
personal descansa en el supuesto de que un individuo puede ser diferenciado de
todos los demads, y de que en torno a todos estos medios de distincion puede
adherirse una historia continua y tnica de hechos sociales”? (Goffman, 2001).
Asimismo la identidad personal se configura en estrecha relacion con la identidad
social que surge precisamente fruto de la interaccion (Berger & Luckmann, 2001),
en un proceso que continuamente se estd reelaborando. Como podemos
comprobar en el caso de los amputados, no es ni mucho menos estatico. Esta
identidad social es la que otorga significado y experiencia a las personas. Manuel
Castells habla de diversas identidades, aunque la identidad social es la que
enmarca y sittia al individuo referencialmente desde fuera, es decir, desde la
internacion (Castells, 1999) de lo socialmente establecido como normal.

No cabe duda que, como afirmaba Goffman, el amputado considerado
como minusvalido, es un sujeto potencialmente desacreditable en cuanto a la
diferencia que se puede objetivar frente a los “normales” (Goffman, 2001). Como
hemos visto la configuracion de la identidad social es un tema muy traido y
llevado desde las ciencias sociales. Goffman habla de identidad social virtual (el
caracter que atribuimos al individuo segun la apariencia que nos da) y de

identidad social real (la categoria y atributos que, de hecho, segin puede

*2 En una definicién similar Molina afirma que la identidad es “el conjunto de datos que
definen a un individuo de manera que lo singularizan y lo limitan de tal forma que no puede ser
confundido con ningiin otro” (Molina, 1975: 19)
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demostrarse, le pertenecen). La diferencia es el punto de partida de la
discriminacion del otro.

El miedo de algunos amputados es precisamente el que se exponga la
identidad social real, esto es, la presencia del estigma diferenciador (Goffman,
2001) manifestado por la ausencia de pierna y presencia de protesis. La apariencia
de la protesis cobra un especial sentido. Debe parecer una pierna carnal y no un
instrumento inerte. Debe tener forma y color de pierna. Debajo del pantalon no
deben aparecer los inoportunos huecos y arrugas antinaturales. En un ulterior
momento, la identidad personal del amputado se reconfigurara en torno a la
protesis como elemento que se asume como propio y que distingue al individuo
de los demas y le da sentido dentro de un grupo concreto. En ese momento la
protesis se ensefia, se muestra y se exhibe con orgullo. Ya no serd motivo de
verglienza sino parte de los signos que lo singularizan y lo definen tal y como es.

Creemos pertinente apuntar el sentido y la importancia de la estética en la
configuracion de las protesis, lo que acercaria al amputado un poco mas a la
imagen proyectada de normalidad. No so6lo debe ejecutar una funcionalidad

similar al érgano que sustituye, ademads debe parecerse a él:

“...Llevan tecnologia en carbono, fibras, titanio, una serie de materiales de
altisimo coste pero casi todas terminan teniendo que llevar una cubierta de
silicona, una cubierta que imita el oOrgano anterior, no cambia la
funcionalidad” (E.2.0).

Como vemos, los informantes no valoran de la misma manera la protesis.
No todos se acostumbran a llevarla. No todos los cuerpos estan en disposicion de
poder aguantar el contacto, el roce, el aprender a andar de nuevo. En ocasiones la
protesis cumple mdas como elemento estético que funcional. La valoracién estética
es primordial, no en vano los aspectos funcionales y estéticos de la protesis se han
relacionado positivamente con la adaptacion social de los amputados, de manera
que las percepciones individuales de las prétesis tendrian que ver con el grado en
que las personas amputadas se sienten incdmodas en situaciones sociales
(Gallagher & MacLachlan, 2000):

“...El problema es que hacen las prétesis para zapatos, ;Entiendes? Para
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zapatos con tacones. Ahora a mi el por culo que me da es ponerme el
chandal con zapatos de tacén y no poder ponerme unas zapatillas. Un tenis

de deporte” (E.8.A).

El siguiente testimonio es de un joven de 23 afios. Habla mucho de la
estética. Es muy importante para él que la pierna parezca una pierna. Segun
cuenta, la funda estética imitando al 6rgano sélo se da en Espafa y Portugal. Aqui

la importancia de la estética es crucial.

“...Estaba ya desesperado por salir a la calle y el mismo viernes me lo
dieron sin funda estética y yo me lie alli un montén de vendas para que me
hiciera un poco de...yo es que con la estética era stiper perfeccionista (...)
Ahora voy con la pantorrillera y voy en bermudas. Pero han pasado

muchos afos para llegar a eso” (E.10.A).

Los profesionales coinciden en que la preocupacion estética presenta

diferencias segtin el lugar de procedencia del amputado:

“..En EEUU incluso a nivel de paises latinos de nuestro entorno, Italia y
Francia, se lleva mucho mejor, se asume mucho mejor una protesis
articulada metdlica y es mucho mas frecuente (...) eso me lo comentaba una
ortopedia, que aqui en Espafna se piden muchos mas recubrimientos

anatomicos que fuera de Espafia” (E.2.T).

Encontramos algunos casos de mala adaptacion o cierto rechazo a la
protesis en los discursos. Un informante reconoce que no ha cogido las muletas.
Sus ideas negativas contrastan con los excelentes resultados a corto plazo. La
percepcion personal trasciende lo puramente objetivo, y lo que para otros
supondria un avance para €l no es mas que parte del suplicio que vive desde que

le atropellaran y perdiera su pie. Es otro amputado reciente:

“... Yo salgo a andar y cada 5 minutos, 10 minutos me tengo que parar. Me
canso. Desde el primer dia voy sin muletas, aguantando el dolor. Cuando

me duele me paro. Me siento o me apoyo en un coche. “(E.11.A).
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Otro entrevistado es amputado vascular, mayor. Hace un uso limitado (casi

solo estético) de la protesis. Va la mayor parte del tiempo en silla de ruedas.

“...S0lo llevo la proétesis cuando salgo. A lo mejor se pasan 4 o 5 dias ahi en

la casa sin moverme.” (E.16.A).

La importancia de la estética en la adaptacion tiene varias caras. Entre la

ocultacion de algunos (la mayoria) y la provocacion de otros:

“...En verano voy en pantalén corto con la protesis...llevo un anagrama de
Harley Davidson y la llevo de carbono (...) No hay problema (...) entro

dentro de la provocacion total” (E.1.0).

En los nifios que llevan prétesis, la estética se muestra en consonancia con
su edad, de manera que se fabrican protesis personalizadas con los colores o los
anagramas preferidos. Curiosamente no parece depender del nivel de aceptacion

del nifio, sino de los padres:

“...La mas pequefia que he protetizado tenia once meses y esta caminando.
(Vale? En este momento no se la hacemos de colorines porque los padres
aun no han asumido el problema de su hija. Pero dentro de un afio o afio y
medio y tal, acabaremos poniéndole pues las camisetas que ella quiera o los

dibujos que ella quiera” (E.1.0).

Como vemos, el hecho de hacer “externa” la diferencia, de mostrar
abiertamente la condicion de amputado no es algo sencillo en un contexto de
valores corporales asociados con la actual dictadura de las apariencias. Es
necesario haber integrado la proétesis en la nueva identidad personal y haber
reconfigurado la misma dentro de los esquemas que la identidad social provee y
enmarca. Amanda Booher, que trabaja desde el punto de vista filoséfico la
interaccion entre cuerpo y protesis expone un ejemplo de cdmo la estética es
fundamental tanto en la protesis como en el cuerpo de una informante (Booher,
2009). Utiliza la experiencia de Aimee Mullins, una atleta bi-amputada que usaba

todo tipo de proétesis: unas para correr, otras para jugar al tenis, etc. y otras que
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denominaba las “piernas bonitas” (Pretty legs) que segun ella le hacian ser la tinica
persona de los Estados Unidos con proétesis de gran realismo (con venas, foliculos
pilosos, etc.) que ensalzan su feminidad (Op. Cit., 130) constituyendo parte de su
identidad.

Para los que se mueven en un entorno social donde los amputados
abundan, o para los que han adoptado un estilo de vida como amputados, la
protesis forma parte de sus esquemas corporales, lo que, a nuestro juicio ha
contribuido a eliminar el sufrimiento que la ocultacién del estigma conlleva. Nos
ha sorprendido esta reacciéon del traumatologo que trata a un amputado,

recrimindndole cuando éste entra en la consulta en pantaldn corto:

“...Y me dice...porque venia asi a rehabilitacion (en bermudas)...dice no
quiero verte en pantaléon corto mas. Digo ;y eso? dice para que tu mente no
vea que te falta la pierna. ;Y usted cree que con que yo lleve un pantalén
largo no sé lo que tengo? Yo vengo asi porque vengo de rehabilitacion,

porque hace calor y porque voy mas comodo” (E.18. A).
5.3.3. El negocio del sufrimiento. El mito del Ferrari contra el seiscientos.

Otro tema recurrente es el negocio en torno al sufrimiento y la recuperacion
de los amputados. El material biomédico en general y el protésico en particular es
demasiado costoso. En ocasiones la Seguridad Social se hace cargo de una parte o
del total de los tratamientos en nuestro contexto sanitario. En el caso de los
amputados por accidente laboral o de trafico son las mutuas las que se ocupan de
todo. No obstante, en la mayoria de los casos en los que no existe un seguro de
accidentes, es el Estado el que se hace cargo de la atencién, facilitando un
porcentaje minimo de recursos encaminados a proporcionar una protesis basica
que es relativamente barata. En el complejo entramado de ayudas, subsidios,
necesidades, protesis, clinicas y ortopedias, aparece como una sombra la idea de
que en torno al sufrimiento se establece un negocio rentable y ciertamente

desproporcionado en cuanto a costes:

“..La mayoria de las protesis son de material termoplastico que haces un

molde y luego calientas el plastico y se adapta y luego de ahi sale la
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protesis, es un trabajo manual que requiere su técnica, su tiempo, vale, pero
no es tan complicado. Bueno, pues...entonces te dice el ortopeda...Ya, pero
el material que lleva esta protesis vale 3 veces mas, por tanto si a ti te han
dado 40, t me tienes que dar 80. Y eso es lo que ya a mi si que no me

parece bien.” (E.1.F).

En cuanto al precio desorbitado de la tecnologia sanitaria y del material
biomédico ocurre que por un lado los fabricantes y distribuidores incrementan los
precios y por otro los consumidores aceptan pagar gustosamente un complicado

artefacto que tedricamente estd fabricado para ayudarles en su recuperacion:

“...En la parte de Fisioterapia hay maquinas para dar majases. Tt1 ves esa
maquina como es y es sencillamente como una lijadora de bricolaje. Lo
mismo... Bueno, pues la maquina de lijar vale 3 mil pesetas y la maquina
de dar el masaje vale 50 mil. jAh! es que esto es electro medicinal...y es que
las cosas de salud pues valen mas dinero. Pero valen mas dinero porque

nos aprovechamos...ante la necesidad...Y la gente paga con gusto.” (E.1. F).

Los estudiosos® de esta cuestion han caracterizado a esta tendencia como
“imperativo tecnoldgico”, es decir, los tratamientos innovadores y los equipos con
la altima tecnologia son exigidos por los pacientes y los médicos (la razon esta
fuera de toda duda). En los Estados Unidos, las nuevas tecnologias representan
entre 20 y 40 por ciento del incremento en el gasto sanitario durante los tltimos
cuarenta afos. Burns reconoce que en E.E.U.U. existe una sobreutilizacién de
tecnologia. Sin embargo, resulta preocupante que los altos niveles de gasto
tecnoldgico no se traduzcan en mejores resultados, restando importancia a otras
medidas de indole social o alternativas menos costosas pero igualmente eficaces
(Burns, 2005). La presidon publica que apoya el aumento de gasto en tecnologia
tiene su base en la creencia (documentada cientificamente) de que la tecnologia ha

contribuido a reducir el sufrimiento, mejorar las enfermedades, eliminar el dolor

® En este sentido Lawton R. Burns analizé la industria sanitaria y el papel de la
biotecnologia en su obra The Business of Healthcare Innovation (Burns, 2005) de la que nos
hacemos eco en este apartado. En ella se pone de manifiesto que la tecnologia esta
considerada como el principal motor del gasto sanitario en todo el mundo.
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y aumentar la esperanza de vida. Para Burns es un hecho que en el futuro la
tecnologia sanitaria seguird encabezando las partidas presupuestarias en materia
sanitaria.

Existen alternativas tecnoldgicas de bajo coste que no salen a la luz por
numerosas razones, entre ellas los juegos de poder en el mercado de la tecnologia
sanitaria. Segun Clayton M. Christensen, profesor de administracion de empresas
en la Harvard Business School en Boston, esta resistencia ante la tecnologia de bajo
coste es incomprensible, pero no le interesa ni a los médicos, ni a los hospitales ni
a los pacientes, que ven en lo caro una asociacion con la calidad. Sin embargo:
“estamos hablando de estar abiertos a perturbadores tecnologias y modelos de negocio que
pueden amenazar el status quo, pero en ultima instancia, elevar la calidad de la atencidn
de la salud para todos” (Christensen, 2000: 3).

Para los amputados, lo adecuado para cada caso no siempre es lo mas caro

o lo mas avanzado tecnoldgicamente:

“... Me pusieron una de las piernas mas baratas que habia, pero era la que
yo necesitaba. Pero hay otros sitios que a lo mejor vas y te sacan todo lo que
puedan” (E.4. A).

Algunos nos hacen referencia a los “Chanchullos” con las ortopedias. Se

atisba negocio. Todo lo relacionado con la protesis resulta extremadamente caro:

“...Con la ortopedia llegué a un acuerdo (...) pasar facturas de reparaciones

y de historias y... con el tiempo recuperas el dinero ;Entiendes?” (E.5.A).

El caballo de batalla de las asociaciones es precisamente el abaratamiento de
costes en las protesis. Para el duefio de una ortopedia que entrevistamos da la
sensacion 