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El objetivo de esta investigacion fue conocer la experiencia del cliente diabéti-
co que vivencia el fenémeno salud-enfermedad en ela ambulatorio de una Hospital-
Escuela en Sdo Paulo, Brasil. Se procuré con ello, comprender sus maneras de pen-
sar y de sentir, ademds de sus prdcticas a lo largo del periodo de tratamiento. En
este estudio fue adoptado el método etnogrdfico de SPRADLEY (1979-1980) como
también el Interaccionismo Simbdlico para aprehender la cosmovisién de los clien-
tes. Se constaté que el tema central fue: "La enfermedad vino para quedarse". En
este universo cultural se develaron las meldforas de la enfermedad, como peligrosa,
imposible, exasperante, que ataca y se queda, provocando sentimientos de miedo,
tristeza, dolor y finitud. El conocimiento étnico obtenido es importante como base
epistemolégica y ontolégica de la enfermeria y sua prdctica.

UNITERMOS: Diabetes. KEstudio etnografico.

O objetivo deste estudo foi conhecer a experiéncia do cliente diabético que
vivencia o fenémeno satide-doenga no ambulatério de um hospital escola localizado
na cidade de Sdo Paulo, Brasil. Procurou-se compreender as maneiras de pensar e
sentir da pessoa diabética, além de suas prdticas no decurso do periodo de trata-
mento. Neste estudo utilizou-se o método etnogrdfico segundo SPRADLEY (1979-
1980) e os pressupostos do Interacionismo simbélico para apreender a cosmovisdo
do cliente. O tema central encontrado foi "a doeng¢a veio para ficar”. Neste universo
cultural foram desveladas as metdforas da doenga, como perigosa, impossivel,
exasperante que chega e fica, provocando sentimentos de medo, tristeza, dor e finitude.
O conhecimento étnico obtido é importante como base epistemolégica e ontolégica da
enfermagem e sua prdtica.

UNITERMOS: Diabetes. Kstudo etnogrdfico.
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INTRODUCCION

En el estudio del proceso salud-enfermedad, han sido estudiadas vari-
as perspectivas de este fenémeno, fundamentalmente las referidas al modelo
biomédico. En mi experiencia profesional y académica como enfermera y
profesora, al realizar el diagnéstico, plancamiento y evaluacion de la atencién
de enfermeria en diversas comunidades, con estudiantes de enfermeria del
altimo nivel, encontré divergencias tanto en el cuidado prestado como cn los
comportamientos, practicas y creencias de distintos grupos comunitarios. kn
mi experiencia con los estudiantes de enfermeria al abrir campos clinicos en
nuestra regién, al no pertenecer al mismo contexto cultural de esas comuni-
dades, desconociamos las bases de su cultura y los significados de sus simbo-
los, algunas veces sentiamos dificultad en establecer una relacién enfermera
paciente-familia de manera de contribuir a una intervencién exitosa. en va-
rias situaciones, no habia adhesién al tratamiento o una experiencia
satisfactoria en el cuidado de la salud.

Asi, nuestro objetivo en el marco de la integracién docente asistencial,
ha sido asegurar una atencién de enfermeria de calidad, centrada en las
necesidades y expectativas de la clientela. De este modo intentamos elimi-
nar barreras entre el conocimiento profesional y el saber popular, que incluye
creencias y valores peculiares, muchas veces divergentes del saber cientifi-
co. Conociendo otos paradigmas, referenciales teéricos metodolégicos y filo-
soficos, especialmente de la investigaciéon mas coherentes con mi visién de
mundo. Con esa profundizacién, nuevos horizontes de posibilidades
comenzaron a scr revelados para la comprensién de los fenémentos, objeto
de mi preocupacion.

Las indagaciones que emergieron en ese proceso pueden ser sintetiza-
das de la siguiente forma:

"Cu4l es la concepcién de la clientela del fen6meno salud-enfermedad?
Co6mo la clientela vivencia este proceso? Cuél es el significado que esta clien-
tela atribuye a las personas y a los servicios con los cuales interactia cuando
busca conservar, fomentar o recuperar su salud?"

Para intentar responder a estas preguntas, procuré un campo de
investigacién que tuviesse semejanzas con mi vivencia profesional. De este
modo, me encontré con una atencién prestada por enfermeras docentes en
un hospital-escuela con gran demanda de clientes ambulatorios, los que tenfan
un perfil de clientela de servicios de salud de la red pablica.

Asi, inicié mi basqueda etnografica,intentando describir la experiencia
de vivir con diabetes, a partir de la perspectiva de los clientes que frecuentam
el ambulatorio de endocrinologia.

Este tipo de abordaje posibilita entender c6mo un determanado grupo
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cultural, que se constituye en una subcultura, también denominada entre
antropélogos de universo cultural, define su mundo y su espacio enuna de-
terminada sociedad. Permite también comprender los significados de las
palabras y de los valores especificos para cada individuo dentro de su grupo
cultural. Se puede de esta forma, obtener la comprensién y el respeto por las
concepciones especificas de la cliantela sobre salud- enfermedad, provenien-
tes de las creencias y valores en cada cultura o subcultura scan estas urba-
nas o rurales, de su propio pais o extranjeras,permitiendo proporcionar un
cuidado culturalmente sensible. Ese cuidado corresponde a la incorporacion
y a la aplicacién del cuerpo etno-cientifico para la practica de enfermeria.

OBJETIVO

"El objetivo de este estudio, a partir de la percepeién de la clientela, es
conocer el universo cultural de una clientela ambulatoria de portadores de
Diabetes Mellitus, al vivenciar el fen6meno salud-enfermedad dentro del con-
texto cultural.

LA TRAYECTORIA CUALITATIVA

Cuando enfrenté la necesidad de buscar un método para realizar la
investigacion, no imaginaba el proceso que viviria al optar por la trayectoria
cualitativa.

Una de mis preocupaciones estaba relacionada con el tipo de enfoque
mas utilizado en los estudios que tienen como objetivo el proceso de salud-
enfermedad y su relacién con los servicios de salud, una vez que, en general,
esos estudios siguen tendencias que se contraponen.

En ¢l proceso de conocimiento recorrido, percibi que no se trataba de
colocarse en posiciones antagénicas delante de dos tipos de abordajes, fueran
éstos cuantitativos o cualitativos, pero si, de enfatizar posiciones venidas de
una trayectoria asumida. En cualesquiera de los casos, los resultados serian
siempre cualitativos. La diferencia consiste s6lo en el hecho de que la
investigacién cualitativa se coloca como otra posibilidad de aprehender esas
cualidades. Busca una comprensién particular del fenémeno que se estudia,
entendiendo en cla significado de aquello que se muestra, lo que e¢s diferente
al acto que debe ser controlado después de haber sido definido.

La investigacion cualitativa no se preocupa de generalizaciones,
principios y leyes. El foco de su atencion es centralizado en lo especifico, en
lo individual, peculiar, alojado en la comprensién y no en la explicacién de
los fenomenos estudiados, dejando abandonada la generalizacién (MARTINS;
BICUDO, 1989).
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La investigacién cualitativa tiene por finalidad la comprensién de la
experiencia tan préxima de su realidad cuanto posible, o sea, cémo los cola-
boradores de la investigacién viven esa experiencia.

En el transcurso de todo mi proceso de basqueda metodolégica, al re-
correr el camino de la trayectoria asumida, a través del aprendizaje de una
cultura diferente de aquella que yo vivenciara antes, es que los conflictos
fueron siendo revelados, caracterizados por un movimiento de ir y venir para
conocer las préacticas de salud de una poblacién.

LA OPCION TEORICO-FILOSOFICA E METODOLOGICA

Al pretender estudiar la forma c6mo una determinada clientela, en el
caso de pacientes de Diabetes Mellitus, vivencia su aproceso de salud-
enfermedad, tanto en la dimensi6n intra como interpersonal, opté por partir
de la perspectiva del interaccionismo simb6lico y por utilizar el abordaje
etnografico para operacionalizar la investigacién.

Creo importante resaltar algunos fundamentos que sustentan el méto-
do etnografico.

El abordaje antropol6gico provoca una verdadera revolucién
epistemolé6gica, que comienza por la revoluciéon de c6mo mirar las cosas. Im-
plica una ruptura con la idea de que existe un centro del mundo y paralcla-
mente una ampliacién del saber.

El fenémeno debe ser aprendido en la multiplicidad de sus dimensiones.
S6lo adquiere significado cuando es relacionado a la sociedad como un todo
en la cual est4 inserto y dentro del cual constituye un sistema complejo.

La prioridad es, con la experiencia personal de campo, basada en la
observacion directa de los comportamientos sociales, a partir de una relacién
humana, comunicandose con las personas, aprendiendo de ellas, recogiendo
datos a través de un método inductivo y en especial impregnandose de los
temas mas relevantes de la sociedad (GEER'TZ, 1978, LAPLLANTINE, 1991)

La importancia de presentar algunas de estas bases se relaciona con la
vinculacion que tiene la antropologia con la enfermeria. Estas dos discipli-
nas tienen mucho en coman. Ambas estudian el comportamiento humano y
en él se basan sus hallazgos y acciones, los cuales se relaciona con la
sobrevivencia de la especie. Por otra parte, ambas proporcionan fundamen-
tos al concepto holistico del hombre, descubriendo a su vez métodos muy
exitosos de comportamiento humano (BUSH et al., 1975).

LEININGER (1985) senala que una mejoria en las relaciones de trabajo
entre los profesionales de salud y la comunidad, requiere de una apreciacion
de las diferencias que existen en la poblacién de las sociedades urbanas
contemporaneas. De esta manera, un estudio antropolégico tiene un signifi-
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cado fundamental para obtener esta apreciacion. La importancia de la antro-
pologia en los estudios de salud de la comunidad y en la practica de enfermeria,
se sustenta en el hecho de que el conocimiento de la cultura es clave para
abrir fronteras y facilitar el conocimiento del comportamiento humano y su
relacién con el bienestar del hombre apoyado en un concepto holistico.

Basandome en la definicién de SPRADLEY (1979), que dice que "cultu-
ra es el conocimiento adquirido que las personas usan para interpretar su
experiencia y generar comportamientos”, entiendo que este concepto seré de
valor para comprender y tener una visién més amplia de esta clientela, in-
tentando describir el significado por ella atribuido al ser diabético. segan sus
crencias y valores. El autor seiiala también, que la experiencia humana posee
tres aspectos fundamentales: lo que las personas hacen, lo que las personas
saben y las cosas que cllas hacen y usan. Asf se puede hablar de
comportamientos culturales, de conocimiento y de artefactos culturales res-
pectivamente.

Para interpretar el significado que los clientes atribuyem al proceso
salud-enfermedad y su interaccién con los servicios de salud, el
interaccionismo simb6lico es un paradigma pertinente para explorar el
comportamiento humano observado en la clientela, dentro de la cultura
institucional.

En la literatura de enfermeria varios autores ya lo utilizan. Segun
CHENITZ; SWANSON (1986), el interaccionismo simb6lico es una teoria so-
bre el comportamiento humano que focaliza el significado de los eventos para
las personas en el ambiente natural y por tanto andlogo a la Fenomenologia.
En esta perspectiva, ANGELO (1989) afirma que tanto la fenomenologia como
la interacci6én simboélica estdn interesadas en los estudios de los aspectos
internos o experienciales del comportamiento humano.

Para GUTIERREZ (1989), cl interaccionismo simbélico envuelve la
concepceion de sociedad como un proceso del individuo y de la sociedad
estrictamente interligados y al aspecto subjetivo del comportamiento huma-
no, como parte necesaria en el proceso de formacién y mantencién de la
dinamica del yo social y del grupo social.

En la psicologia, segtn la vision de MARTINS (1992), y en el
interaccionismo simbé6lico, los investizadores parten del principio de que las
personas interactian con las otras a través de simbolos significativos. Los
significados evolucionan en ¢l tiempo a partir de las interacciones sociales.
Para los interaccionistas simb6licos, la realidad humana no est4 simplement
ahi esperando por estudios cientificos; en lugar de eso, el mundo es construido
socialmente y de forma simbo6lica, surgiendo y relativizando socialmente con
otros aspectos de la vida social.

[En esta investigacion, se utilizaron los supuestos de MEAD (1972),
pionero de esta teoria, con sus tres conceptos claves, la sociedad, yo y men-
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te, entendiendo que estas categorias no son distintas, siendo énfasis diferen-
tes sobre el mismo proceso general: el acto social.

La constitucién del acto se hace a partir de la teoria de significados,
tejidos por la cultura. Es por ese motivo que los autores dedicados al tema
reafirman la importancia que la cultura tiene para comprender como cl
hombre interpreta el mundo. Modernamente, DOUGLAS (1976) es quién
amplia el an4lisis de los significados y sus hallazgos est4n en la comprensién
de los rituales construidos por el grupo social en le contexto cultural. Por
otro lado, LAPLANTINE (1991), dirigido directamente para el estudio de
enfermedad, proporciona un modelo interpretativo de sua causalidad, para
que se sistematice el an4lisis de los datos cualitativos, lo que se completa con .
el enfoque de DOUGLAS (1976).

Lo que me llevé a usar a MEAD, LAPLANTINE Y DOUGLAS, fue el
hecho de que los tres tienen encomin la basqueda de la comprensién del
significado que las personas dan a la vida y a las cosas, aunque estudian lo
simbolico con perspectivas diferentes.

Para el trabajo de campo, utilicé la Observacién Participante y la En-
trevista Etonografica de SPRADLEY (1979,1980). En la observacién, el au-
tor plantea la diferencia entre participante coman y observador participan-
te, este aultimo se envuelve en las actividades, haciendo observaciones
descriptivas, focalizadas y finalmente selectivas. En la entrevista utilicé tres
tipos de preguntas: descriptivas, estructurales y de contraste para captar las
escenas culturales.

El analisis de los datos lo trabajé de tres formas conforme SPRADLEY
(1979): analisis de dominios,analisis taxon6mico y andlisis de temas. lLa
estructura del dominio o categoria de significado cultural esta constituida
por tres elementos basicos: el término cubierto o nombre para el dominio.
Todos los dominios poseen dos o més términos incluidos o nombres para las
categorias menores. Cuando dos categorias populares son agrupadas conjun-
tamente, el autor se refiere a este eslab6n, como una relacién seméntica.
Estas relaciones operan por el principio general de inclusion y su funcién es
definir términos incluidos y situarlos dentro del dominio cultural. Los tipos
mas utilizados de relaciones seméanticas son: inclusién estricta, espacial, cau-
sa-efecto, racional, localizacién para la accién, funcién, medio-fin, secuencia,
atribucién. Se describen tres tipos de dominios: populares mixtos y analfti-
cos; en este estudio se trabajé con dominios populares, extraidos del lenguaje
usados por las personas en la situacién social.

El estudio permiti6 identificar 17 dominios culturales, y ¢inco analisis
taxonémicos. Una vez organizados los dominios culturales, emergi6 el tema
central: "La enfermedad vino para quedarse", que conticne dos subtmas:
"Sanar es muy dificil" y "Me gusta venir aqui".
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ANALISIS DEL TEMA

"LA ENFERMEDAD VINO PARA QUEDARSE"

La enfermedad descrita por los clientes créonicos del Ambulatorio de
Endocrinologia, es derivada del saber especifico que ellos tienen sobre la
salud y la enfermedad. Los clientes describen, a través de sus discursos, su
manera de pensar sobre s1 mismos, su sociedad y la natureza, o sea, su visién
de mundo. En esta forma, la descripcién muestra lo vivenciado por los clien-
tes.

El saber de los clientes es comprendido ¢ internalizado por las
situaciones concretas por ellos mismos, que toman en consideracién el
conocimiento adquirido a través del cuerpo, que vive sus propias experiencias.
Estas experiencias son mediadas por las vinculaciones afectivas que integran
aquellas personas que tienen o tuvieron diabetes, incluidas las que fallecieron
en el transcurso de la enfermedad. En los discursos de esta clientela, surge
la presencia de familiares, madres y hermanos diabéticos, que han procura-
do la cura en el sistema de salud o con préacticas alternativas.

Otra vertiente del saber de los clientes es aquélla incorporada a los
elementos comunes del saber cientifico, hay sin embargo, algunos rasgos de
conocimiento afines que hasta pueden aproximarse, pero difieren del saber
cientifico en la estructura médica.

En nuestro universo cultural, los dominios culturales 1 y 9 muestran a
la diabetes como una enfermedad permeada de ornamentos de metafora. Los
clientes describen a la diabetes como siendo
peligrosa...imposible...exasperante...que ataca y desequilibra todo...
invade entrando para quedarse...es una enfermedad interesante, ellos
no saben tratar la diabetes, lo que constituye una interpretaciéon media-
da en la existencia, debido a las consecuencias que la enfermedad ocasiona
tanto en la persona como en la familia.

Estas declaraciones describen la diabetes como una enfermedad que
irrita, enfurcce, invade, ataca, descontrola o hasta desexualiza a la persona,
o sea, la vida del yo sufre cambios por las cuales nunca més sera el mismo yo
sano de antes, y pasara a vivir en el mundo de la enfermedad con restriceiones
y control. Se presenta entonces, como una enfermedad no comprendida en
un momento en que el supuesto de la medicina oficial, que todas la
enfermedades estan practicamente controladas o curadas.

Encuanto a la causalidad de la enfermidad en los clientes que tienen
feridas, llama la atencién la manera peculiar de referirse a ellas: de aqui
para abajo, era solo carne...aquella carne podrida que la Eva
limpié...de la manera que estaba esa pierna no sanaba...ella...no
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queria pomada...queria s6lo aquella gasa...ella era la cosa mas
horrible...despierto con aquella cosa ruin asi...la enfermedad entro
muy facil en mi, para salir es dificil...la enfermedad vino para
quedarse...yo queria saber porqué es eso?

La visi6én ontol6égica de la enfermedad vivida como un ser de la
enfermedad, ajena, que desea un tratamiento y que provoca una alteraciéon
absoluta como aquella carne, la cosa, puede ser absolutamente identificable
en el discurso de estos clientes. Asf la herida es percibida como algo que no
soy yo, pero si una cosa que agrede el cuerpo, o a una parte del cuerpo,
aprendido en su desmenbramiento. Esto explica la idea de que la enfermedad
no hace parte del sujeto pues éste piensa que la enfermedad entr6 y se fij6 en
el miembro inferior.

La causalidad exé6gena fue expresada en el discurso del universo cultu-
ral, cuando los clientes se refirieron al abuso y restricciones de la comida.

Aquellos que presentaron heridas en los miembros inferiores,
corresponden a un gran nimero de nuestro universo cultural. La percepcién
que tienen de la enfermidad es sufrir de las piernas por largos periodos de
tiempo, variando este tiempo entre cinco a méas de cuarenta anos. Su
percepcién de la enfermedad es que la enfermedad esta localizada en una
parte del cuerpo, que para él es su enfermedad, o sea, la enfermedad herida.

Sentimientos como angustia, aborrecimiento y otros se vinculan al
tratamiento y también aparecierén: ahi ella me mandé tomar insulina...de
ahi para aca tomo y me siento triste...yo detesto tomar insulina...el
asunto esta en mi...la tristeza esta en mi...la falta de paciencia esta
en mi....las personas dicen: ti eres enferma...esto la deja a uno abor-
recida.

El hecho de depender diariamente de la insulina, hace que los clientes
sientan la enfermedad como altamente perturbadora para toda la familia en
su mundo vida. Emergen sentimiento de tristeza, angustia, falta de paciencia,
aborrecimiento, de sentirse apagada, de no estar viviendo, de vegetar, o sea,
de no vivir en el mundo humano participando de otras formas de naturaleza:
todo eso ocasionado por los cambios, debido a los nuevos habitos de control
de la enfermedad, los cuales hacen al yo perder su antigua libertad, aquella
cuando tenia salud. Se observa, por otro lado, una pérdida del autocontrol,
que atribuyen a la falla en las informaciones dadas por el médico sobre la
enfermedad: el médico no me explico que la enfermedad era crénica
y después de un afio volvi a alimentarme normalmente. La misma
cliente acrescent6: duermo todas las horas de la mafiana que me
sobran y toda la tarde, asi mato el tiempo y tengo menos veces para
ir al refrigerador...la vida es una agonia. Ella busc6 una forma de limi-
tar el tiempo de su existir, reafirmando la idea de que no hay futuro y que la
diabetes y otras enfermedades asociadas, son un drama que la acompanan
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gran parte de su vida. Este aspecto es 2videnciado por una persona que relaté
vivenciar enfermedades durante 13 afios y tener una existencia sin sentido.

Otra cliente, durante una reunién del Grupo de Diabéticos en que se
hablaba sobre el control de la enfermedad con medicamentos, comenté: cada
dia yo pienso y digo una menos (refiriéndose a los dosis diaria de insulina).
La cliente admite que el tratamiento no tiene un término, y lo relaciona con
la finitud de la vida, y cada dfa hace una cuenta del tiempo cronolégico que
en este caso es indeterminado.

Para ciertos clientes, la diabetes se perfila como amenaza al futuro, lo
que trae gran inseguridad y angustia, segan indican los discursos que siguen:
con la diabetes me siento limitada por el régimen y las restricciones normal-
mente impuestas al diabético...la enfermedad me preocupa en relacién al
futuro...por las complicaciones; es incurable, llega ser hasta fatal, la
enfermedad es incurable y la muerte llega un dia y no tiene caso luchar.

Esas personas sienten que el futuro imaginado no sera posible porque
su fin llegara antes o ain, que con su enfermedad no serd posible modificar
su estilo de vida. Son sus hdabitos tanto alimentarios como de control y
tratamiento de enfermedad que permiten mantener sus niveles de glucosa
mas normalizados. Estas experiencias hacen que el cliente no tenga conciencia
de un nuevo horizonte posible, que le permita convivir con la aceptaciéon de
la enfermedad, tornando su yo m4s real con los otros. A través de los otros
y el yo puede adquirir existencia concreta, haciendo que el placer o
sufrimiento compartido con los otros, ofrezca alegrias y tristezas dando aber-
tura a una vida mas rica del yo.

Asi, la diabetes se presenta como una enfermedad cargada de fatalidad
para los clientes, colocandolos en confrontacién con la idea de muerte, al
convivir con otras enfermedade concomitantes, es de extranar la vida orga-
nizada en funcién del dolor del cuerpo, como se expresa en varios de los
dominios culturales identificados. En este universo cultural, los clientes
pueden optar por aislarse, como consecuencia de los sentimientos provoca-
dos por la enfermedad.

Por otra parte, en contraposicién a ese aislamiento, se revela en algunas
situaciones una dimensién de género. Ante la necesidad de ayuda, surge
siempre la presencia de mujeres cuidando unas de otras, lo que les proporgi-
ona sentimiento de seguridad y calor humano. En la hospitalizacién, el hombre
es percibido como alguien distante, y el médico adquiere una dimensién ma-
gica, apareciendo sabitamente y resolviendo problemas como dolor y malestar.

Otra manifestacién expresada por los clientes al describir la enfermedad
es que aparece como: un golpe inicial... quedé pavorizado... yo tenia
miedo de ella... (1a enfermedad)... Ud. no puede golpearse...se le puede
gangrenar una pierna, un pie, un brazo.
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Ese relato, ademas del conocimiento manifestado, contiene sentimientos
de miedo. El miedo fue descrito por la gran mayoria de los clientes como
respuesta ante el peligro percibido por el yo. Su intensidad est4 relacionada
con el grado de conocimiento que tiene del peligro. Aunque hable de un cho-
que inicial, la amenaza persiste cuando piensa que no hay manera de
combatirla, como es indicado en la frase:
la diabetes es diferente, no se puede hacer nada aparentemente nada,
no?

La diabetes, como el cancer, es considerada metaféricamente como una
patologia de espacio, en el c4ncer, es {recuentemente escuchar frases relaci-
onadas a la topografia, como, por ejemplo, el cancer prolifera, se difunde,
se esparce. En el discurso del diabético, la consecuencia més temida es la
mutilacién o la amputacién de una parte del cuerpo. La imagen de la gangre-
na aparece con los mismos atributos del cancer al esparcirse, siendo conside-
rada repugnante. Con este término queda claro la causalidad. Se trata de
una cosa exégena, que se inicia de una lesién llevando a la amputacién.

Un cliente después de tres meses de ser amputado, en su discurso senala:
de repente pienso que estoy loquito, yo sentia el dolor, aquellas
puntadas fantasticas (increible), el doctor me dijo que yo tendria
dolor, pero yo siento la pierna, sila siento, y yo pensaba que la pierna
estaba ahi, pero no tenia nada, a veces me duele mucho...ahora yo
estoy viviendo con mi cuiiada, que queda cerca de mi casa, entonces
yo siento la pierna, yo sé que en la operacion ella desaparecio, pero
yo creo que la pierna esta en casa, por eso yo le digo, estaré
volviéndome loco?

El cliente, en su discurso, evidencia el proceso de reconocimiento de
una pérdida de un segmento de su cuerpo. Por lo tanto, continta sintiéndola
como parte de su imagen corporal, no perdiendo conciencia de espacio
expresivo, como sefialé Martins, en uno seminério.

La diabetes es vista como un mal, una afliccién ingrata, que la gran
mayoria percibi6 como una molestia y que después continta avanzando hacia
estados mas complicados. Asi el cliente relata que aunque sané de la herida,
continta sintiendo dolor y sufrimiento: La herida sané sélo que siento la
pierna, puedo sentir como el dolor corre en la pierna, hasta el dedo
del pie, hasta debajo del dedo, a veces me duele mucho...

En este caso, cuando el cliente incorpore el uso del ruido de la muleta
a su ser, la cual tendra que ser utilizada en el futuro inmediato, estaré en-
frentando al mundo con menos sufrimiento y dolor, de esta forma visualizar4
un sentido para su vida. Eso surge de forma cada vez m4s notoria, a medida
que su yo recupere la autoestima y autoaceptacién (o estén mas fortalecidas),
a partir de las respuestas que los otros le ofrecen delante de un nuevo yo.
Otro tipo de miedo surgi6 cuando un cliente hospitalizado para amputar su
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pilerna, sintié miedo por desconocimiento de las medidas diagnésticas como
de tratamiento, que en general le traen dudas sobre su futuro. De esta manera
el cliente es afectado por lo que se hace, por lo que se dice y por lo que no se
informa: quedé con miedo... usted queda inconsciente de lo que esta
pasando...que va a pasar...que esta pasando...cuanto medicamente
me estan dando porque antes que me operen me subio la diabetes
(glicemia), asi cuando voy a operarme?, y por ultimo la familia que
no viene, pasan los dias, usted espera el otro dia de visita, y nadie
aparece, ni siquiera para firmar (la autorizacién de la intervencién).

La situacién con que el miedo fue percibido con mas evidencia fue la de
un paciente amputado que compartia la misma sala con otro paciente, ¢l cual
ya habfa sido amputado de los miembros inferiores. El paciente vivencié el
miedo de peligro anticipatorio, o'sea, lo mismo podria sucerdele, expresandolo
de la siguiente forma: tuve miedo que la enfermedad me pasara, pero yo
sabia que no es contagiosa,...la vida terminé para ese tipo...perdié las
piernas desdes sus muslos...me pasaba las horas mirando hacia el
lado de la ventana, no quiero ni recordarlo, Dios me libre!

Esta experiencia describe la angustia vivida por una persona que esta
necesitando la mayor tranquilidad para poder enfrentar un acontecimiento
desconocido y marcante que le trae dolor, inseguridad y alteracién de su
cuerpo. El alto indice de glicemia presentado por el cliente retardé la operacion
y prolongo6 su estadia en el hospital. Esa circunstancia provocé6 un sufrimiento
de forma continta para el yo, como si fuese su propio vecino de cama, temiendo
confundirse con el otro y luchando por ser un yo, independiente y distante.

El agrado o dolor y las sensaciones fisicas de inclinacién o aversién de
las personas originan afectos intimos. l.a alegria e la tristeza, como estados
animicos son fugaces. El ser visitado por las personas que quiere el cliente
siente que su sufrimiento pasa o es amenizado y que la vida continGa su
proceso. La capacidad del paciente para sentir la ligazén con la vida c6smica,
identificdndola como Dios, en el caso de cultura estudiada,hace que el pueda
seguir viviendo y suportando sufrimientos, que serfan imposibles de ser
soportados por una persona sana, lo que traduce una dimensién trascendente
de la enfermedad. Con la hospitalizacion, hay modificaciones en la vivencia
del ser diabético, al estar en un medio desconocido, las necesidades afectivas
afloran y generan sentimientos de soledad, rechazo, prejuicios, abandono,
inseguridad, miedo, indiferencia e incomprensién.

CONSIDERACIONES FINALES

La expresién brasilena "a doeng¢a veio para ficar"”, que podria
p
interpretarse en castellano como "La enfermedad vino para quedarse", per-
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mite reflexionar sobre la forma en que los clientes vivenciaron la enfermedad
en su medio y los significados que le atribuyen, en el sistema oficial de salud.
E1 método etnogréfico ofreci6 las posibilidades para conocer las dimensiones
del fenémeno de enfermar en el universo cultural estudiado. Los recursos
utilizados como la observacién participante y la entrevista etnografica, apli-
cada como un principio de empatia o intersubjetividad, y también como un
acto intencional que permiti6 una penetracién mutua de percepciones,
contribuyeron para la exploracién del contexto y aprender la vision de mun-
do de los clientes.

l.as dimensiones de la manera de pensar y sentir la enfermedad
muestran las metaforas utilizadas por los clientes: enfermedad es vivida en
este universo cultural como una enfermedad-herida mostrandose para ellos
como una experiencia de procesos de naturaleza peligrosa, al provocar
sentimientos de tristeza, angustia, miedo, finitud entre otros. Cuando
vivencian sensaciones de dolor y de sufrimiento derivadas de la evolucién
crénicas de las heridas, su yo sufre al verse en los otros lo que lo atemoriza
tornando dificil la convivencia y la aceptacién de la enfermedad. Los
sentimientos y las creencias, que provoca la enfermedad, muchas veces
estrechan los horizontes existenciaales revelando la ambigiiedad en el deseo
de morir y en el esfuerzo de dar sentido a su vida.

MUNOZ GONZALES, L.A. Living with diabetes: an etnographic view. Rev.Ese.Enf. USP, v.29,
n.1, p. 91-103, Apr. 1995.

The purpose of this study was to learn the experience of diabetic clients who
live health-disease phenomena in an outpatient service of endocrinology in a school
hospital. The objective of the research was to obtain a comprehensive view of their
way of thinking their practices and their feelings lived during treatment. [ adopted
SPRADLEY's ethnographic methodology wich includes: participant observation and
ethnographic interview which are carried out sirmultaneously. Simbolic interactionism
was also a strategy to clarify the themes, the validation of domains pointed out to the
central theme: "The desease came to stay”. The diseases metaphor emerged from this
cultural universe as dangerous, impossible that destroys and stays. The disease is
lived as a illness that provokes different feelings like sadness, panic, pain and death.
The emic knowledge obtained from this ethnographic research gave to nursing practice
important episthemologic and onthologic bases.

UNITERMS: Diabetes. Ethnographic research.
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