m UNIVERSIDAD AUTONOMA METROPOLITANA
UNIDAD IZTAPALAPA

Casa aberta al tiempo

DIVISION DE CIENCIAS SOCIALES Y HUMANIDADES
LICENCIATURA EN PSICOLOGIA SOCIAL

QUEMADURAS, MAS QUE HUELLAS EN LA PIEL.
UNA EXPERIENCIA DE VIDA.

TESINA PARA OBTENER EL TITULO DE
LICENCIADO EN PSICOLOGIA SOCIAL

AUTORAS:

ANA KARINA ROJAS CEBRERO
IRMA ROMERO PEREZ

ASESORA:

: ‘USL |
LECTORES: A U’S{' )%
'\\\,\°

DRA. MAYRA LILIA CHAVEZ COURTOIS

7/ DE NOVIEMBRE DEL 2009 ,, i
L SOCIAL | V‘/ /,
N 4

/ e N 4
Vi SR N L
R






Esta tesina es resultado de varios meses de trabajo y del apoyo de
diversas personas a las que les debemos nuestra gratitud y respeto, por

ello esta dedicada:

A las familias Rojas Cebrero, Romero Pérez y a todos nuestros

amigos, por su compafiia y apoyo incondicional.

A José Luis, Armando, Manuel, Luld, Benjamin, lvonne, Ramon y

Felipe, por regalarnos sus experiencias de vida.

A la asesora de este proyecto Elizabeth Garcia por su guia,

ensefianzas y compromiso a pesar de la distancia.

A los lectores Mayra Chavez, Martha De Alba, Jesus Velazquez y

Octavio Nateras, por sus invaluables comentarios.

A Virginia Nufiez, Leticia Castafieda, José Luis German, Nohemi
Miranda, Patricia Suarez, Lourdes y Ernestina Romero, Ana Maria
Limén y Eugenia Lépez por ayudarnos a conocer el contexto de las

quemaduras y por vincularnos con nuestros informantes.

GRACIAS






INDICE

RESUMEN
INTRODUGCCION. ...ttt 13
1. QUEMADURAS: DE LO MEDICO A LO SOCIAL....ccveiiecieeeee e, 17
L L Pre@mbuUlO. .. 17
1.2.Quemaduras: aspectoS MEAICOS.......c.iuiiriieii e, 19
1.2.1. ;Qué es una quemadura?, y otras consideraciones..................... 19
1.2.2. Clasificacién de las quemaduras..............cccoiiiiiiiiiiiiiiiieien, 21
1.2.3. Tratamiento y proceso hospitalario..............ccoeeiiiiiiiiiiiiiinnn. 22
1.2.4. Secuelas fisicas y psicolOgiCas. ........cccovviiiiiiiii i, 25
1.3.Més alla de la vanidad: el cuerpo como base de laidentidad............. 27
1.3 1. Identidad.......ooeieiiii 27
1.3.2. ldentidad y CUBIPO. .. .ciuiiie i 31
1.3.3. Delaimagenidealalestigma............ccoooiiiiiiiiiiiiiiiiie 36

1.3.4. Duelo: ante las pérdidas de lo estético, lo sano, la independencia...43

1.4.Entre aceptacion y rechazo: los vinculos sociales........................... 46
1.4.1. Lafamilia: apoyo o rechazo de una nuevaimagen....................... 46
1.4.2. Lapareja: cuna nueva relacion?............ccccoevveveveiiiiiciiisies e 48
1.4.3. Los amigos: un apoyo en el regreso social..................ccoooeiiiiini. 50
1.4.4. Laescuela: ante miradas extrafas............cccoovviiiiiiiiiiiieienn 50
1.4.5. Eltrabajo: unanuevameta............oooiiiiiiiiii 52

1.5.Las quemaduras desde lainvestigacion psicosocial........................ 53

2. METODOLOGIA. ... ettt 59

2. L. JUSHIFICACTON ... 59

200, ACAAEMICA. ...t 59

2.0.2.  SOCI Al o 60



2.1.3. Personal........ooiiii 60
2.2.Planteamiento del problema........ ..o 61
2.2.1. Pregunta principal de investigacion..............c.cooviiiiiiiii i 61
2.2.2. Preguntas secundarias de investigacion.................cooiiiiieiiiinns 61
2.2.3. Objetivos de lainvestigacion................cooiiiiiiiiiiiii 62
2.2.4. Supuestos de investigacioNn...........ouviiiiiiiiiii 62
2.2.5. Definicion de términos...........cooiiii i 63
2.3.Disefio de lainvestigacCioN..........oeiiiri e 64
2.3.1. PobIacion. ... ... 65
2.3.2. El uso de la entrevista en profundidad en la investigacion............. 66
2.3.3. Recursos materiales............coooiiiiiiii 69
2.4.C0NSIAEIraCIiONES BlICAS. ... ettt eens 69
2.5.Trabajo A€ CamMIPO. ... 71
2.6.Sistematizacion y analisis de lainformacién......................ocoo 75
3. ANALISIS Y RESULTADOS . .....uiiiiieei e, 79
3.1.DescripCion de la muUeStra. ... ...ouiuiniei i 79
3.2.Presentacion de l0S CaSOS. ...ttt 84
3.2.1. Manuel: “me daban ganas de romper el espejo con mi cara’.......... 84
3.2.2. Felipe: “estoy normal otra vez, un poco marcadito pero normal”......87
3.2.3. Armando: “estoy feliz asi como estoy”. ...........ccooiiiiiiiiiiiii 91
3.2.4. José Luis: “ya tengo amigos, ya tengo con quien jugar”................ 96
3.2.5. Benjamin: “yo quiero volver a caminar, volver a correr”................. 99
3.2.6. Ivonne: “veo que ahiestaloqueyoera............c.oooiiiiiiiinnn.. 103
3.2.7. Lulu: “la vida sigue y hay que vivirla como viene”....................... 106
3.2.8. Ramodn: “es tu realidad y asi vas a vivir el resto de tu vida”.......... 111
3.3.Andlisis comparativo de [0S CaS0S.....cceiviiriiiiiiiiiiiii e, 116
3.4.Quemaduras: en blusqueda de la estabilidad identitaria................... 124
3.4.1. El accidente, ante una situacion de incertidumbre...................... 125
3.4.2. Delasquemadurasalestigma............cccoiiiiiiiiiiiiiii i, 130



3.4.3. La adaptacion a las nuevas condiCiones............cccovveiiiiininennnnn. 135

3.4.4. De lanormalidad a la anormalidad..................ccooooiiiiine. 139
3.5.El impacto de las quemaduras en las relaciones sociales.................. 142
3.5.1. Lainestabilidad familiar ante la nueva situacion......................... 143
3.5.2. Entre el apoyo y el distanciamiento de la pareja........................ 148
3.5.3. Los amigos: una fuente de aprobacion...................ccooiiiiiinn. 150
3.5.4. Elregresoalaescuela.............coooiiiiiiiiiiiii 152
3.5.5. El trabajo: satisfaccion y discriminacion.........................oonl. 154

4. CONCLUSIONES. .. .ot e e e as 157
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS......ouiiiiieee e, 167
AN EX O S .o e 175
Anexo 1: Guidn de la entrevista en profundidad.....................ooai. 175
Anexo 2: Reportes generales de las entrevistas................cccooeeveiennnne. 179

Anexo 3: Tablade categorias........coooeiiiiiiiiii e, 187






“Cuando por fin me levanté (...) y aprendi a caminar nuevamente, tomé
un dia un espejo de mano y me dirigi hacia un espejo més grande para
observarme; fui solo. No queria que nadie (...) se enterara de como me
sentia al verme por primera vez. Pero no hubo ningln ruido, ningun
alboroto; al contemplarme, no grité de rabia. Me sentia simplemente
paralizado. Yo no podia ser esa persona reflejada en el espejo. En mi
interior me sentia una persona saludable, corriente y afortunada; jOh, no
como la del espejo! Pero cuando volvi mi rostro hacia el espejo, eran mis
propios 0jos los que me miraban ardientes de vergiienza (...) como no
lloré ni emiti el menor sonido, me resulté imposible hablar de eso con
alguien; a partir de entonces la confusién y el panico provocados por mi
descubrimiento quedaron encerrados en mi, e iba a tener que

enfrentarlos solo durante mucho tiempo.”

K. B. Hathaway, citado por Goffman (1970:18).






RESUMEN

Las quemaduras son lesiones fisicas que trascienden en la vida de la persona que
las sufre por el impacto que tienen en ella, en la transformacion de su imagen
corporal e identidad y en sus relaciones sociales. Cuando una persona se quema
sufre alteraciones corporales debido a las secuelas que le quedan, éstas pueden
ser cicatrices, limitaciones motrices o amputaciones segun la gravedad de la
lesion. Con base al impacto que causan estas secuelas en los demas, la persona
gue se ha lesionado se enfrenta a la discriminacion y estigmatizaciéon por su
aspecto fisico. Por ello, el objetivo de esta investigacion es comprender, desde
una perspectiva psicosocial, como es el proceso por el que atraviesan estas
personas para retomar su vida cotidiana. Para lo cual, realizamos entrevistas en
profundidad a ocho personas que se quemaron severamente y poseen secuelas
estéticas y funcionales permanentes. La informacion obtenida fue analizada
mediante el empleo y manejo de categorias, que nos permitieron organizar las
narrativas, y encontramos que las quemaduras severas representan un serio
cuestionamiento en la identidad de la persona que las sufre por la modificacion en
su imagen corporal. Sin embargo, este cuestionamiento no solo recae en la
apariencia, sino en lo que representaba su cuerpo: belleza, aceptacion,
capacidades, independencia, seguridad, entre otras. Ademas, las relaciones
sociales que tenia con los otros se ven modificadas, la familia altera sus
actividades, se distancia de los amigos, si cuenta con una pareja se produce un
acercamiento o alejamiento por miedo al rechazo. Incluso, puede llegar a cambiar
la dinamica en la que vivia, sus proyectos y planes se frustran y puede abandonar
la escuela o modificar su empleo. Para reponerse de estas lesiones, la persona
gue se ha quemado gravemente y su entorno social, deben favorecer no sélo su
recuperacion fisica, sino la recuperacion de la estabilidad en su vida cotidiana a

pesar de las limitantes que le impongan las secuelas.

Palabras clave: Quemaduras, identidad, imagen corporal, estigma y relaciones sociales






INTRODUCCION

Las quemaduras forman parte de los padecimientos de salud mas complejos para
ser atendidos médicamente debido a la cantidad de recursos materiales y
humanos que se requieren para ello. Ademas, es importante aclarar que no soélo
representan un problema médico, sino que trasciende en las personas que se han
guemado a nivel psicologico y social.

Muchos de los estudios sobre este tema se han realizado alrededor de las
dificultades médicas que presentan, generalmente, se enfocan en la fase de
hospitalizacion, pues son investigaciones que se han elaborado en ese momento
del proceso. Algunos autores, de manera indirecta, han abordado las quemaduras
desde una perspectiva psicosocial, sin embargo, no profundizaron en estos
aspectos y, mucho menos, realizaron un seguimiento de las personas que han
sufrido este tipo de lesiones para conocer como se ha modificado su vida.

Es importante resaltar que sufrir una quemadura severa es una situacion
dificil de manejar por las personas que las padecen. Retomar la dindmica anterior
al accidente puede ser complicado cuando se tienen secuelas como las cicatrices,
las limitaciones motrices, incluso, las amputaciones que los “distinguen” del resto
de la gente. A pesar de ello, estas personas se desarrollan en la sociedad a la que
pertenecen para poder reintegrarse a sus labores cotidianas, aunque este proceso
sea complejo. Es necesario aclarar que no todas las quemaduras se producen en
accidentes como hemos mencionado, sino que pueden ser muestra de la violencia
en la que viven las personas que sufren este tipo de lesiones, por lo cual, las
problematicas que enfrentan adquieren mayores dimensiones.

La experiencia de padecer una quemadura severa se relaciona con el
proceso identitario pues tras sufrir esta lesion la imagen corporal que se tiene de si
mismo se modifica, llevando a un proceso de ajuste, tal vez, marcado por el
“‘estigma” al momento de retomar su vida cotidiana. En ocasiones, esta situacion
es dolorosa y complicada para la persona que se ha quemado, pues tiene que
reaprender o adaptarse a nuevas circunstancias, en este caso, un suceso

traumatico. Ademas, considerando a la identidad como un proceso psicosocial en
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el cual es fundamental la presencia de los otros, nos encontramos ante otro
cuestionamiento: ¢como la interaccion entre los sujetos se altera tras un cambio
en la imagen corporal producido por una quemadura? La calidad de las relaciones
gue se tienen en la vida cotidiana, es una cualidad importante para que la persona
que ha sufrido alguna quemadura pueda aceptarse a si misma y retome sus
actividades. Aunque por las secuelas queda “marcada” para siempre, es posible
gue salga adelante con el apoyo de su familia, su pareja, sus amigos y el regreso

a la escuela o al trabajo.

Por lo anterior, este trabajo tiene el objetivo de indagar acerca de esa
experiencia de vida, esto es, como las personas que han sufrido quemaduras
severas retoman sus actividades cotidianas y relaciones sociales después de salir
del hospital con una imagen corporal distinta. Esta investigacion es exploratoria y
aborda la problematica de las quemaduras desde una perspectiva psicosocial.
Para llevarla a cabo realizamos entrevistas a tres grupos: a) expertos en el tema
como meédicos, psicologos y trabajadores sociales; b) personas que sufrieron
guemaduras severas que les dejaron secuelas estéticas y funcionales
permanentes; y c) familiares de éstos. Las entrevistas a expertos y familiares nos
permitieron tener una panorama general sobre lo que son las quemaduras y como
es la vivencia que tienen los familiares al respecto. Sin embargo, cabe aclarar que
nuestros sujetos de estudio, a los que les realizamos entrevistas en profundidad,
son los que pertenecen al segundo grupo. La muestra de éste es muy diversa, los
informantes en su mayoria son hombres, so6lo entrevistamos a dos mujeres, que
tienen edades, ocupaciones Yy lesiones distintas, lo que enriquece esta
investigacion.

La estructura de este trabajo esta conformada por cuatro capitulos:

a) En el primero, se realiza una revision bibliografica para conocer los aspectos
tedricos mas relevantes sobre el tema y lograr una mayor comprension del
fendbmeno que deseamos estudiar. Por ello, hemos dedicado un apartado en el
gue se sintetiza el aspecto médico de las quemaduras. También, agregamos
otro en el que damos cuenta de la importancia del “cuerpo significado”, que

comunica, etiqueta, permite la interaccion con el otro y sirve de base para el
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b)

d)

INTRODUCCION

proceso identitario, que tras sufrir una quemadura puede modificarse,
haciéndose necesario resignificarlo en el supuesto de que la imagen corporal y
la identidad pudieron haber sido “marcadas” por el estigma. Ademas,
agregamos un subapartado dedicado al duelo, a las pérdidas que se pueden
presentar tras una quemadura. Asimismo, incluimos un apartado que tiene el
objetivo de conocer cémo las relaciones sociales se pueden ver alteradas
después de sufrir esta lesion. Para finalizar, abordamos algunos estudios
empiricos que se han realizado sobre el tema desde una vision psicosocial.

En el segunda capitulo, explicamos los aspectos metodoldgicos que conforman
el disefio de esta investigacion, que nos sirvio de guia para su realizacion.
Nuestra intencion era acceder a los significados que se construyen en la vida
cotidiana de los sujetos que han experimentado una quemadura severa, por
ello, seleccionamos dentro de la metodologia cualitativa, la técnica de
entrevista en profundidad para lograr ese objetivo. Asimismo, incluimos otros
elementos relevantes en el disefio de la investigacion: las consideraciones
éticas, por la sensibilidad y delicadeza del tema; los recursos materiales
necesarios; también, presentamos un reporte del trabajo de campo y la forma
de proceder en el analisis.

En el tercer capitulo, se incluye un apartado sobre el andlisis y resultados, que
se presenta en cinco subapartados: En el primero, se describe de manera
general la muestra. Luego, se presentan las narrativas obtenidas a través de
los informantes. Después, se realiza una comparacion entre los casos.
Posteriormente, incluimos un subapartado descriptivo sobre el proceso por el
gue atraviesan las personas que han sufrido quemaduras severas, desde el
momento de su accidente hasta su vida actual. Ademas, damos cuenta de qué
pasa con la identidad tras sufrir una quemadura. Para finalizar, se presenta
como las relaciones sociales (familia, pareja y amigos) se ven alteradas
después de este suceso, asi como la modificacion en el ingreso a dos espacios
de desarrollo social de gran importancia: la escuela y el trabajo.

Para cerrar se incluyen las conclusiones y anexos de esta investigacion.

15






1. QUEMADURAS: DE LO MEDICO A LO SOCIAL

1.1. Preambulo

Las quemaduras son un problema de salud muy delicado que afecta a diversos
sectores de la poblacion, pues estas lesiones ponen en riesgo la vida de las
personas que las sufren, el tratamiento médico es prolongado y las secuelas que
dejan pueden ser muy graves. Ademas, las quemaduras son uno de los
padecimientos mas dolorosos a nivel fisico, psicologico y social, pues son una
experiencia desgarradora y las marcas corporales quedan para toda la vida, esto
se comentd en el curso “Cémo no quemarte” que ofrecié la Fundacion Michou y
Mau (Sendel, Curso, 2007).

En México, no se cuenta con la infraestructura suficiente para la atencion de
este tipo de pacientes, son escasas las unidades de quemados; ademas, no
poseen las condiciones 6ptimas para operar y les falta personal capacitado
(Alvarez, 2001). En las zonas rurales, estos conflictos adquieren mayores
dimensiones por la carencia de recursos y la dificultad en el acceso a una
institucion de salud capacitada (Sendel, Curso, 2007). Asimismo, la atencidén por
guemaduras tiene un alto costo econémico ya que se requiere de un equipo
interdisciplinario para brindar las mejores condiciones hospitalarias, asi como un
tratamiento prolongado con mudltiples cirugias y rehabilitaciones, que intentan
evitar, en la medida de lo posible, las secuelas que pueden ser muy graves. No
s6lo se debe hablar del costo monetario, sino también, del costo psicologico y
social que tienen que pagar las personas que las padecen. Lo anterior hace mas
complicado y doloroso el tratamiento para las personas que se han quemado
severamente (Alvarez, 2001; Sendel, Curso, 2007).

Las secuelas por una quemadura pueden condenar a las personas que las
padecen a la discapacidad, a la pérdida del empleo y a la modificacion de su vida
(Johnson, 1983). Se puede decir que las quemaduras marcan la vida de las
personas que sufren este tipo de lesiones, pues sus huellas, literalmente, quedan

en la piel en forma de cicatrices o limitaciones motrices, 0 se muestran como
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ausencias en el caso de las amputaciones. Estas huellas no s6lo quedan en lo
fisico, también, tienen un impacto en su vida social (Alvarez, 2001).

A pesar de estas carencias la médica Virginia Nufiez! (Rojas, 2007) nos
comentd que la Secretaria de Salud Federal y Local, el IMSS, el ISSSTE, los
servicios médicos de la Marina, de los Militares y de PEMEX, son las instituciones
encargadas de brindar dicha atencion. Algunos de los hospitales que atienden
este tipo de lesiones en la Ciudad de México son:

e Hospital de Traumatologia Magdalena de la Salinas.

e Hospital General Dr. Rubén Lefiero.

e Hospital de Traumatologia y Ortopedia de Lomas Verdes.

e Hospital General de Balbuena.

e Hospital 20 de Noviembre.

e Hospital Pediatrico de Tacubaya.

e Hospital Materno Infantil de Xochimilco, que brinda atencién ambulatoria.?
e La Cruz Roja.

e Unidad Picacho de PEMEX.

e Hospital Central Militar.

¢ Instituto Nacional de Rehabilitacion.

Fuera del Distrito Federal se esta promoviendo la creacion de unidades mixtas de
atencién para el paciente quemado (Sendel, Curso, 2007). Sin embargo, ya
existen unidades que brindan este servicio, que estan a cargo de los hospitales de

tercer nivel de salubridad:

Hospital Nicolas San Juan en Toluca.

Hospital Civil de Guadalajara.

Hospital Universitario de Monterrey.

Hospital General de Veracruz.

! Jefa de hospitalizacion y pediatra de la unidad de quemados del Hospital Materno Infantil de Xochimilco.
Cuenta con 23 afios de experiencia médica, 17 de ellos enfocada en la atencién del paciente quemado en el
Hospital y 10 afios de voluntaria en la Fundacion Michou y Mau, I. A. P. Entrevistada por las autoras de este
trabajo, como experta en el tema el 16 de noviembre del 2007.

2 Es la atencion que se brinda en las instituciones de salud sin necesidad de que se interne al paciente.
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¢ Hospital General de Chihuahua.

e Hospital del Nifio Poblano.

Incluso, a nivel preventivo también hay un déficit, ya que las instituciones
encargadas de esta labor como la Secretaria de Educacion Publica y la Secretaria
de Salud todavia no incluyen programas enfocados en la prevencion de
guemaduras (Sendel, Curso, 2007).

1.2.Quemaduras: aspectos médicos

Este apartado tiene la finalidad de presentar, a grandes rasgos, los conceptos mas
relevantes sobre el tema, que por ser médicos nos permiten tener una vision

integral de lo que son las quemaduras.

1.2.1. ¢(Qué es una quemadura?, y otras consideraciones

Una quemadura: “es una lesion producida en el organismo por una fuente de calor
cuando se superan los mecanismos de adaptacién y dispersion del mismo”
(Santos, et. al., 2000:11). Son producidas principalmente por contacto con liquidos
y superficies calientes, por electricidad, llama, explosion, vapores o quimicos
(Santos, et. al., 2000; Sendel, Curso, 2007).

Las quemaduras son lesiones que puede padecer cualquier persona, sin
embargo, Santos et. al. (2000) identifica grupos vulnerables: Los nifios, por su
naturaleza exploradora y curiosa, son los mas propensos a sufrir este tipo de
accidentes; sin que esto elimine la responsabilidad que tienen los padres en el
cuidado de ellos, ya que la mayoria de los accidentes ocurren por descuidos o son
signos de violencia. Los ancianos, por su disminucion en las capacidades fisicas e
intelectuales. En el caso de las mujeres y los hombres adultos, se considera que si
se accidentan es por haber cometido algunas imprudencias o descuidos, siendo el
hogar donde ellas sufren estas lesiones y ellos en su trabajo. Maria de Lourdes

Garcia (1991) considera que el sector mas vulnerable es el de bajos recursos y tal
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vez no sea un error, pero no podemos asegurar que exista una relacién causal
entre pobreza y quemaduras, Garcia (1991) hace mencion de esta relacion por un
aspecto que se denomina “cuartos redondos”.® Esto implicaria dar una respuesta
limitada de la problematica, que esta influida por otros factores sociales y
culturales que deben ser tomados en cuenta.

Existen estudios realizados por instituciones en diversos paises como
Espafa, Estados Unidos y México que demuestran que la mayor parte de los
accidentes por quemaduras se producen en el hogar, principalmente en la cocina
y en el cuarto de bafo. En el primero, pues es ahi donde se encuentran la estufa,
el horno de microondas, las parrillas para cocinar y sustancias calientes como el
agua y la comida hirviendo. Ademas, es un lugar donde las personas pueden no
tener cuidado con los nifios y para mantenerlos vigilados los llevan a donde estén,
sin considerar los peligros a los que estan expuestos. El cuarto de bafio, es otro
sitio de riesgo, en éste se producen quemaduras principalmente en nifios, porque
en el se encuentran las llaves del agua, o simplemente el agua en una tina o
cubeta, que a veces puede estar demasiado caliente y al abrirlas o meterse a la
tina sin tomar las precauciones necesarias puede causar escaldaduras
(quemaduras por liquidos) en la piel de la persona. También, en el bafio se
pueden presentar quemaduras eléctricas por el uso del calentador y otros
aparatos que requieren de energia eléctrica para su funcionamiento (Santos, et.
al., 2000; Choctaw, et. al., 1987; Sendel, Curso, 2007).

Por otro lado, hay que enfatizar que las quemaduras pueden dejar secuelas
principalmente estéticas, Santos et. al. (2000) en un estudio que realizé encontré
gue las partes corporales mas afectadas son los brazos, les siguen el tronco y las
piernas, quedando la cabeza y el cuello atras. Estas ultimas secuelas son las que
causan mas dificultades a nivel psicosocial por su ubicacion en el cuerpo, pues
estas areas se exponen ante los demas. En un estudio similar Choctaw, Eisner y
Wachtel (1987) proponen que las partes del cuerpo dafiadas son: la cara, el torax,

la espalda, el abdomen, los brazos y las piernas. Velazquez (1985) al realizar un

® Los cuartos redondos son habitaciones donde en el mismo espacio se encuentra la cocina, comedor, camas,
entre otros, que en caso de un incendio, éste se propaga generandose asi accidentes graves.
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estudio con personas que sufrieron quemaduras en el accidente de San Juan
Ixhuatepec? encontré que las areas mas afectadas son: cara y manos por la
reaccion de proteccion y huida. Como podemos notar, los autores aportan los
datos desde su contexto social, esto ocasiona que existan diferencias en ellos. Lo
que queda claro es que las areas mas afectadas tienen una carga simbdlica muy
importante, sin embargo, el valor social endosado a cada parte del cuerpo es

distinto por diversas condiciones, en esto abundaremos mas adelante.

1.2.2. Clasificacion de las quemaduras

Francisco Santos, et. al., (2000) nos plantea tres formas en que se pueden

clasificar las quemaduras:

e Extension de la superficie de piel afectada. Se
calcula a través del método conocido como regla
de 9, que consiste en asignarle a cada parte del

cuerpo un porcentaje ya sea de 9 o mdultiplos de

éste, sblo a los genitales se les asigna el 1%,
ésto con el objetivo de conocer la extension de la
superficie corporal que fue dafiada para poder

determinar su gravedad (ver Figura 1)°. Este

I\
f
-

ellos se utiliza la técnica de la palma de la mano ~ Figura 1: Calculo de la extension
de la superficie corporal

del nifio, que representa el 1% de la superficie quemada.

método no se puede aplicar en los nifios, en

corporal.

* El 19 de noviembre de 1984, en una planta de Petréleos Mexicanos PEMEX ubicada en San Juan de
Ixhuatepec conocido como San Juanico, ocurrieron una serie de explosiones e incendios que produjeron 500
muertos, mas de 700 heridos y la destruccion de la instalacion petrolera. Este suceso se recuerda como una de
las tragedias mas graves ocurridas en México. (Disponible en: www.unizar.es/guiar/1/accident/San Juan.htm,
consultada el 19 de julio del 2008).

® Figura 1. De los Santos, Carlos “Abordaje sencillo de las quemaduras” Disponible en:
http://www.monografias.com/trabajos14/quemaduras/quemaduras.shtml (Consultado el 26 de noviembre del
2007).
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e La profundidad de la lesion. Esta forma de clasificacion permite conocer los
dafios que causo la quemadura tomando en cuenta las capas de la piel que
fueron dafadas, asi obtenemos tres tipos: De primer grado epidérmica,
cuando soOlo se dafia la epidermis, por lo general no quedan secuelas
permanentes. Las de segundo grado dérmica superficial, cuando se afecta la
parte superficial de la dermis, no son de riesgo pero generalmente se pueden
presentar ampollas, y las de segundo grado dérmica profunda, éstas dafan
la parte profunda de la dermis y se pueden presentar cicatrices. Por ultimo,
las de tercer grado subdérmicas que afectan la subdérmis, en estas
guemaduras las secuelas son graves pues van desde las cicatrices
deformantes, la pérdida de funciones, hasta la amputacion de miembros ya
que la piel pierde su capacidad regenerativa.

e Mecanismos por los cuales se producen. En general, las quemaduras se
producen por el contacto con liquidos y superficies calientes, por llamas,

humo, explosiones, por la electricidad y por quimicos.

1.2.3. Tratamiento y proceso hospitalario

El primer cuidado que recibe el paciente que se ha quemado es el del paramédico,
quien debe brindarle la atencidon especializada en la zona afectada. Al momento
de ingresar al hospital, el médico que lo atiende debe conocer el caso: como
ocurrié el accidente, tipo de quemadura y tratamiento previo, esto con la finalidad
de determinar algunas complicaciones (Choctaw, et. al., 1987).

En general, la médica Nufiez mencion0 que el tratamiento “ideal” al que se
someten las personas que han sufrido quemaduras graves es multidisciplinario
pues es muy largo y doloroso, que implica diversas cirugias, injertos y
rehabilitaciones (Rojas, 2007). En los primeros dias de hospitalizacion, los
pacientes pierden todo contacto con su entorno social, por lo que el tratamiento se
torna mas complicado por la pérdida de estos vinculos tan importantes para todo
ser humano (Sanchez, 1985). Al ser un tratamiento tan prolongado se da un

proceso de desidentificacion, es decir, los pacientes no se reconocen a si mismos,
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esto convierte el regreso a la vida cotidiana en un problema. Por ello, es
importante considerar este momento como el punto inicial de la modificacion
identitaria de las personas que sufren una quemadura.

La duracién de la hospitalizacion se puede dividir en varias fases, que
determinan el tratamiento a seguir (Santos, et. al., 2000; Salisbury, et. al., 1986;
Granite, 1988; Gwyther, 1988 y Knudson-Cooper, 1993):

e Fase aguda: se busca la supervivencia de la persona y el tratamiento se
enfoca en este objetivo. En algunos casos se puede aislar al paciente por
cuestiones de higiene y éste pierde el control sobre su cuerpo. Se dice que al
momento de ser hospitalizado se presenta una situacion de incertidumbre
sobre su salud y tratamiento. Las principales reacciones que tiene son
nerviosismo, confusion, sentimientos de soledad y miedo sobre si mismo.

e Fase intermedia: el paciente se encuentra estable, se preocupa por el
seguimiento del tratamiento, las condiciones hospitalarias, las secuelas que
se puedan presentar, sus relaciones, su atractivo y vida sexual.

e Fase de recuperacién: se ve la salida del hospital mas cercana y comienzan
a surgir los primeros cuestionamientos acerca de cémo seran recibidos por
sus conocidos a raiz de sus cambios fisicos.

e Fase de resocializacion: se propicia la interaccion del paciente con otras
personas para fomentar su seguridad y confianza en si mismo, impulsando
su autosuficiencia y el ajuste a sus discapacidades. También, se incluyen
aspectos relacionados con la rehabilitacion y cirugias reconstructivas que le
permitan enfrentar su futuro. Es importante mencionar que esta fase, que
consideramos de suma importancia, no se brinda en todas las instituciones
de salud, pues no se cuenta con los recursos necesarios para hacerlo o
simplemente no se ve como un proceso necesario, ocasionando que el

paciente salga del hospital en un estado vulnerable.

Salisbury, Marville y Dingeldein (1986) en su manual para el tratamiento de
guemaduras nos explican el proceso integral por el que atraviesan las personas

gue las padecen. Asimismo, nos llevan a cuestionarnos acerca de las limitantes
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que se tienen en México, en donde muchas veces se da prioridad a salvar la vida,
pero se descuida la atencion a nivel psicologico y social, que es de suma
importancia para una reincorporacion exitosa a la vida cotidiana (Garcia, 1991).
Los tratamientos que se siguen, tienen el objetivo de minimizar las secuelas que
se pueden presentar para tener un retorno a la dinamica social pronto y con
menos conflictos (Salisbury, et. al., 1986):

e Se les brinda una terapia posicional para evitar las retracciones de la piel,
esto es que las partes corporales afectadas se colocan en la posicion
adecuada y mediante férulas o vendajes se mantienen asi para que la piel no
se retraiga y no pierda sus capacidades.

e Ejercicios para no perder la movilidad y la fuerza en las extremidades o area
afectada.

e Cirugias reconstructivas e injertos.

e Uso de prendas de presoterapia: mascaras, guantes, pantalones y férulas.
Estas tienen un gran impacto social y muchas veces limitan la interacciéon con
los otros por evidenciar su diferencia, aunque también sirven de defensa ante
la mirada de los extrafios.

e Actividades sociales que les permitan incorporarse lo antes posible a su vida
cotidiana procurando que se sientan utiles, valiosos e independientes.

e Rehabilitacion, es un proceso largo que debe contemplar e integrar diversas
areas para que sea positiva, desde la perspectiva de Salisbury, Marville y
Dingeldein (1986) y de Velazquez (1985) se deben tomar en cuenta la terapia
fisica, ocupacional, de reacomodo en el empleo, adiestramiento,
esparcimiento o recreativa, psiquiatrica y psicolégica, escolar (para los nifios
y adolescentes), asistencia social e incluso religiosa. Ademas de lo anterior,
el médico Jesus Veladzquez (1985) destaca que la rehabilitacion debe ser
integral y debe comenzarse desde la etapa aguda para maximizar los

beneficios.
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1.2.4. Secuelas fisicas y psicoldgicas

Las quemaduras pueden dejar cicatrices fisicas y emocionales profundas, Leticia
Castafieda® (Rojas, 2007) nos comentdé que las consecuencias en la imagen
corporal son muy graves. Francisco Santos et. al. (2000) hace una distincién entre
dos tipos de secuelas: fisicas y psiquicas. Las dos estan intimamente
relacionadas, pues aunque parten de la piel, las elaboraciones sociales las dotan

de significados que trascienden el cuerpo:

a) Secuelas fisicas.
Estas dependeran del area afectada y gravedad de la lesion:
e Resequedad y comezon.
e Cambios en la coloracion de la piel.
e Cicatrices o alteraciones estéticas.
e Retracciones de las cicatrices que impiden el movimiento.
e Amputaciones.
e Problemas neurolégicos.
e Problemas sexuales reales (alteraciones en el crecimiento mamario y

ausencia del pezon, pérdida de sensibilidad) o imaginarios.

b) Secuelas psiquicas.
Segun el impacto emocional y psicologico que las quemaduras tuvieron en las
personas que las padecen:

e Ansiedad.

e Temores.

¢ Regresiones.

e Alteraciones del suefio.

e Culpa.

® Leticia Castafieda, psicologa de hospitalizacién y manejo de crisis en el Hospital Materno Infantil de
Xochimilco. Cuenta con 10 afios de experiencia trabajando con los nifios quemados, también ha trabajado con
victimas de abuso sexual. Entrevistada por las autoras de este trabajo, como experta en el tema el 21 de
noviembre del 2007.

25



QUEMADURAS, MAS QUE HUELLAS EN LA PIEL. UNA EXPERIENCIA DE VIDA

e Descontrol.

e Depresion.

e Horror a la propia imagen y dificultad de autorreconocimiento.
¢ Desubicacion social.

e Rechazo, burlas y apodos.

¢ Moadificacion de la vida social por los cambios fisicos.

La médica Nufez (Rojas, 2007) y la psicologa Castafieda (Rojas, 2007) nos
comentaron que el paciente y su familia se preocupan por las secuelas de las
guemaduras desde el inicio de la hospitalizacion, cuando el riesgo de perder la
vida es muy elevado. Sin embargo, al salir del hospital se cuestionan sobre como
les van a afectar las secuelas del accidente en su futuro, pues es en ese momento
cuando se inicia la cicatrizacion, las alteraciones funcionales y psicolégicas. Las
cicatrices que se presentan en la cara les afectan gravemente en su desarrollo
social por la visibilidad, incluso, las funciones motrices pueden estar limitadas pero
siempre y cuando no sea notorio no les impactan demasiado. Por ello, es
recomendable que las personas que se han quemado tomen una terapia de
reconocimiento y de reintegracién hacia las relaciones sociales y las actividades
cotidianas (Salisbury, et. al., 1986 y Friedmann, et. al., 1987).

La psicéloga Leticia Castafieda menciond que cuando se sufren este tipo de
lesiones en la infancia, las dificultades por la imagen corporal afectada empiezan
en la pubertad, pues los jovenes son conscientes de que tienen una diferencia
fisica y pueden ser objeto de burlas por parte de sus compafieros e inclusive de
sus maestros (Rojas, 2007). Las personas que han sufrido quemaduras se pueden
enfrentar a que se les considere como “feas” o “mala onda” y a actitudes de
rechazo por sus secuelas que se convierten en un estigma. La médica Nufiez nos
comentd que es la sociedad la que construye el estigma “tu te quemaste por malo”
y “tienes esas cicatrices porque te las mereces”, incluso, en las peliculas se

relacionan las quemaduras con la maldad (Rojas, 2007).
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1.3.Mas all4 de la vanidad: el cuerpo como base de la identidad

¢, Qué tan importante es la apariencia fisica? ¢Para quién? dentro de la cultura
occidental, podemos encontrar dos visiones: 1) en la que la apariencia del cuerpo
es superficial y lo que importan son los sentimientos, y 2) la apariencia fisica
significada como la llave del éxito (Raich, 2000). Estas posiciones son extremistas,
y tal vez, la realidad social se encuentre en el punto medio, en el que no podemos
juzgar a unos como espirituales y a los otros como superficiales que priorizan la
imagen corporal. Hay que reconocer los matices y darle al cuerpo o apariencia
fisica el peso que merece en la construccion de la identidad. Pues el cuerpo es la
evidencia fisica de nuestra existencia que nos vincula con el otro; y la identidad
“se materializa en el sujeto en su cuerpo” (Aguado, 2004:32). Pero ;qué pasa
cuando esa evidencia de la existencia esta deteriorada o marcada por las
secuelas de las quemaduras? Esto es lo que desarrollamos en este apartado.

1.3.1. Identidad

Uno de los cuestionamientos que tenemos como seres humanos es ¢quiénes
somos?, una pregunta sumamente dificil que, desde la perspectiva de Ledn y
Rebeca Grinberg (1993) para responderse es necesario un autoconocimiento, la
experiencia de si mismo como Unico, pero semejante a un grupo. Por otro lado,
consideran que el sentimiento de identidad se da tomando como base tres
vinculos: espacial, integrando los elementos que conforman la identidad en el
individuo; temporal, el individuo continuo en el tiempo; y social, la identificacion
con el otro. Esta breve introduccion al tema de la identidad nos muestra la
complejidad para abordarlo, ya que es un proceso que se manifiesta en dos
niveles: individual y colectivo, éstos se entrelazan para darle al individuo el
sentimiento o certeza de saber quién es.

La identidad ha sido definida de distintas formas: como la dimension
subjetiva de los actores sociales, el punto de vista subjetivo o imagen que se tiene

sobre si mismo (Giménez, 1992). En general, se puede decir que la identidad “es
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el conjunto de repertorios culturales interiorizados (...) a través de los cuales los
actores sociales (...) demarcan sus fronteras y se distinguen de los demas actores
en una situacion determinada, todo ello dentro de un espacio histéricamente
especifico y socialmente estructurado” (Giménez, 2002:38).

Otra de las interrogantes que surge cuando nos referimos a la identidad,
consiste en conocer cOmo esta estructurada, Gilberto Giménez (1992 y 1997)
propone tres elementos basicos:

a) Diferenciacion cualitativa mediante marcas, caracteristicas y rasgos
distintivos que permiten la unidad y especificidad del actor. La diferenciacion
se logra a partir de considerar:

e La pertenencia social a diversos grupos como la familia, la profesion, los
amigos, entre otros. Estos incluyen al individuo dentro de una
colectividad, que le permite interiorizar las creencias, normas, actitudes y
la cultura que va a guiar su comportamiento y practicas. La identidad
surge al afirmar las diferencias con los otros, pero también al reconocer
las semejanzas y vincularlos con un grupo social mas amplio.

e Atributos identificadores que resaltan las diferencias (Giménez, 2004):

o Caracterologicos, que destacan los aspectos de la personalidad o
relacionales. También, se incluye la imagen del cuerpo, las actitudes,
los habitos, entre otros.

o Estilo de vida.

o Red de relaciones intimas, que en caso de desaparicion crea en el
individuo un sentimiento de incompletud.

o Apego a objetos materiales.

¢ Narrativa autobiografica, es decir, la vida intima en la que se reconoce la
trayectoria del actor como incanjeable.

b) Permanencia en el tiempo, para que se genere una identidad es necesario
establecer un sentido de continuidad y de mismidad, pues hay que tener la
certeza de ser la misma persona a través del tiempo y en distintas
circunstancias (Ortiz, 2006). Incluso, cuando establecemos una interaccion

con el otro, ese otro también espera esa permanencia para establecer un
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intercambio estable. Como se ha mencionado, la identidad al ser un proceso
va del cambio a la permanencia. Esta permanencia implica cambios
adaptativos sin rupturas bruscas como las marcas o mutaciones, que pueden
ser provocadas por accidentes y quemaduras. Sobre esto ahondaremos mas
adelante (Melucci, 1982).

c) El valor asociado a la identidad, que puede ser positivo o negativo. Cuando
se endosa el valor positivo hay una buena autoestima y orgullo; en caso
contrario se presenta la frustracion, la desmoralizacion, los estigmas y las

crisis.

De estos planteamientos se puede ir derivando que la identidad es un proceso
social, que surge en la interaccion que establecen los sujetos, es decir, es un
proceso intersubjetivo y relacional (Giménez, 1997). Para Melucci (1982) la
identidad emerge y se afirma soélo en la medida en que se confronta con otras
identidades, que brindan un reconocimiento de la identidad mostrada. Esta se
construye a partir de una negociacidn entre la autoafirmacion o identidad
internamente definida y asignacion identitaria o externamente imputada (Giménez,
2004); y la diferencia tal como es afirmada por él y es reconocida por los demas
(Melucci, 1982). Asimismo, el sujeto debe ser capaz de afirmar su continuidad y
permanencia y hacerlas reconocer por los otros.

Lo anterior, permite visualizar a la identidad como un sistema de relaciones
situada entre dos polos: autoidentificacion y autoafirmacion de la diferencia, por un
lado; y la heteroidentificacion y heteroafirmacion de la diferencia por el otro, dando
origen a distintos tipos de identidades, entre ellas destaca la identidad etiquetada
o0 estigmatizada por su relevancia para el proyecto. Esta surge cuando se produce
una autoidentificacion, pero la diferencia es dada por los otros, es decir, hay una
heteroafirmacion de la diferencia (Melucci, 1982).

Retomando el tema de la permanencia de la identidad se puede decir que
ésta se sitla entre conflictos, luchas y negociaciones para lograr el equilibrio. Es
innegable que hay un cambio, pues se establece un proceso adaptativo y

continuo, por otro lado, se dan las mutaciones que son las alteraciones bruscas,
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como pueden ser las cicatrices resultado de las quemaduras severas. Melucci
(1982) considera que hay situaciones criticas de la identidad, que se producen por
una contradiccion entre la definicion que se tiene de si mismo y el reconocimiento
y expectativas del otro que no corresponden; dando origen a una pérdida de
vinculos o enfrentamientos a nuevas normas. Estas crisis comprometen la
identidad del individuo, por ello, se busca una reestructuraciéon de las acciones
para mantener el equilibrio. Cuando ésto no sucede se habla de rupturas o pérdida
de la identidad.

Ya mencionamos que la identidad se manifiesta en distintos niveles, que
s6lo son separados en el analisis tedrico, ya que en la realidad social se
entrecruzan y mezclan para conformar la identidad del individuo. Berger (1982)
plasma muy claramente este juego entre identidad individual e identidad colectiva,
pues considera que la realidad subjetiva, que brinda la conciencia sobre si mismo
y las relaciones con los demas, se haya en relacién dialéctica con la estructura
social, es decir, la identidad se inscribe dentro de un marco social que le ayuda a
conformarse y le brinda pautas de comportamiento (Giménez, 1992 y 1997).

La identidad del sujeto se conforma a través de la internalizacion de
aspectos culturales que parecen dados fuera de si mismo, que son apropiados y
posteriormente externalizados. De esta forma, la sociedad le presenta al individuo
una serie de identidades, que son adquiridas mediante la socializacion y le ayudan
a sentirse real y manejarse en ese mundo que le fue planteado. Esto lo comparte
con el resto de los sujetos que conforman dicha sociedad y asi obtiene una
identidad social (Berger, 1982). Giménez (1992) integra estas dos perspectivas al
decir que la identidad individual, adquiere sentido y emerge de la identidad
colectiva, a la pertenencia de distintos grupos que le ayudan a conformar un
“nosotros”.

La identidad nos permite diferenciarnos de los otros, respetando nuestra
individualidad, pero al mismo tiempo nos permite reconocernos como miembros de
un grupo social, como semejantes. Este proceso se estd constantemente

reconstruyendo tomando como base varios elementos que son otorgados por la
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sociedad, como lo menciona Ortiz: “la identidad es una obra que nunca termina,

siempre esta en remodelacion” (2002, Pag. 7).

1.3.2. Identidad y cuerpo

El cuerpo ha sido objeto de multiples interpretaciones, David Le Breton (2002)
considera que se ha atravesado por el dualismo cartesiano para llegar a un nuevo
dualismo que somete la mente a éste. Se puede hablar de que actualmente la
corporalidad ocupa un lugar fundamental para la configuracién de la realidad
social y de la identidad.

Otro de los debates consiste en ver al cuerpo desde dos enfoques: uno
bioldgico y el otro social (Castillo, 2006); pues al estar recubierto por la piel que es
el 6rgano méas grande, adquiere funciones bioldgicas y sociales. Desde la
perspectiva de Didier Anzieu (1998) podemos integrar estas visiones del cuerpo al
establecer las funciones del yo piel: como barrera protectora, como un
recubrimiento que nos individualiza, que nos brinda el contacto con el mundo
exterior y es en donde se inscriben las huellas o cicatrices que nos otorgan la
pertenencia a un grupo o nos distinguen de el.

Ante las propuestas anteriores, podemos decir que el cuerpo es mas que un
cuerpo. Estad envuelto en una construccion de significados sociales, significados
que surgen dentro de un contexto histérico especifico (Baz, 1999), y lo convierten
en un simbolo (Pérez-Rincon, 1994). Gabriela Castillo (2006) en una propuesta
novedosa, tras haber realizado un estudio documental sobre el cuerpo propone
tres funciones sociales:

a) La relacion del cuerpo consigo mismo, que permite segun la funcién bioldgica
experimentar el mundo exterior; y con base en lo social conformar la
identidad, aceptando la imagen simbdlica de su cuerpo que se va
modificando con el paso del tiempo. Pero los cambios bruscos en ella

pueden causar conflictos graves.
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b) La relacion individuo-individuo, ésta es la base de la interaccion social en la
que se construye la realidad social, ya que la presencia del cuerpo es basica
para establecer esa relacion.

c¢) Relacion individuo-sociedad, en la que se manifiesta el control social al que

se somete el cuerpo.

Retomando las funciones anteriores y ampliandolas, Margarita Baz (1999) y
Michel Bernard (1985) consideran que la importancia del cuerpo radica en que le
permite al sujeto el acceso y mediacion con el mundo, que lo vincula con los otros
y le otorga la existencia. Merleau-Ponty (1975), desde una perspectiva
fenomenoldgica, pone énfasis en la existencia corporal dentro de un mundo vivido,
es decir, todo lo que se puede conocer de el y de sus significados se obtiene a
partir de la experiencia dentro de ese mundo, en el que el cuerpo adquiere sentido
porque es el medio para obtener esa vivencia. El cuerpo es el vehiculo del ser en
el mundo, conecta al sujeto con el medio que le rodea, conoce y le brinda
certidumbre de su integridad. El mundo se ve como un campo de accion que guia
el actuar del cuerpo, esto sucede porque el mundo en el que esta inserto posee
expectativas y esta organizado mediante significados, lo que lo dota de seguridad
y lo conduce a la accion (Merleau-Ponty, 1975).

Pero tras sufrir una alteracion corporal el sujeto sigue inserto en el mismo
mundo y con las mismas normas. Lo que le representa la imposibilidad de seguir
desenvolviéndose adecuadamente, esto genera la presencia de un estigma. El
cuerpo se ajusta a la nueva situacion guiando su comportamiento y accién, ya sea
renunciando a la vida anterior y al mundo que le recuerda su deficiencia; o
modificando ese mundo de la experiencia donde se desempefiaba de forma
practica; incluso, puede ir ajustando el cuerpo a ese mundo al que estaba
acostumbrado sin necesidad de renunciar a el (Merleau-Ponty, 1975).

Otro aspecto relevante de la corporalidad lo plantea Rosa Maria Raich
(2000) que considera que el cuerpo tiene un peso especifico en la construccion de
la identidad del sujeto. Este al ser objeto de significaciones se convierte en imagen

corporal “un concepto que se refiere a la manera en que uno se percibe, imagina,
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siente y actua respecto a su propio cuerpo” (Rosen, citada por Raich, 2000:24).
Por otro lado, Aguado (2004) propone otra definicion que complementa la anterior
“la imagen corporal es la entidad organico funcional integrada por una estructura
simbdlica que es el fundamento de la identidad” (Pag. 32). Como podemos notar,
esta imagen involucra diversos factores: perceptuales, subjetivos y de accion, que
permiten se vaya construyendo a lo largo de la vida (Raich, 2000). Es importante
mencionar que la imagen corporal se configura tomando como referencia las areas
gue son mas significativas socialmente: la cara, las manos y los genitales, partes
que se muestran ante los otros al establecer una relacion (Ledn y Rebeca
Grinberg, 1993).
Raich (2000) considera que la imagen corporal como proceso social se ve
modificada por:
a) La socializacién en una cultura especifica con conceptos de belleza, de
prejuicios y de exigencias sociales que le son propios.
b) Experiencias interpersonales con la familia y los amigos que son modelos a
seguir, éstos brindan las primeras criticas sobre el cuerpo.
c) Caracteristicas personales.
d) Desarrollo fisico y los comentarios alrededor de este.

Castillo (2006) menciona que el cuerpo y la imagen corporal de una persona son
importantes, pues ademas de sentar las bases para construir su identidad,
permiten su desarrollo social y vinculacion con el otro. También, debemos
considerar que esta imagen se construye y se modifica dependiendo de la
interaccion que se mantenga con otras personas. “La construccién de la imagen
corporal se basa no s6lo en la historia individual de un sujeto sino también en sus
relaciones con los demas seres humanos. La historia intima es, asimismo, la
historia de nuestras relaciones con los demas seres humanos” (Prado, 1999:8).
Uno de los retos de la identidad es mantener un sentimiento de continuidad
y mismidad a lo largo del proceso por el que atraviesa. Este sentimiento le permite
a los individuos reconocerse a traves de las modificaciones de su imagen corporal.

Cuando se presenta un accidente como las quemaduras, la identidad es
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bruscamente dafiada lo que impide ese reconocimiento corporal, la continuidad se
pierde generando un serio cuestionamiento identitario (Grinberg y Grinberg, 1993).
José Aguado (2004) coincide con esta postura, pues €l considera que cualquier
modificacion corporal lleva necesariamente a un reajuste en la imagen y la
identidad. Cuando se pierde una funcién del cuerpo y hay un nuevo uso de éste,
es necesario reorganizar el esquema corporal y ajustarlo al mundo (Merleau-
Ponty, 1975).

Elsa Mufiz (2007) menciona que la construccion del cuerpo y de la
identidad misma, se da en la interaccion de los individuos con y a través de sus
cuerpos con el mundo que los rodea. Este se convierte en el instrumento para
conocer al otro y darnos a conocer pues comunica: belleza, edad, sexo, entre
otros aspectos; el cuerpo nos habla, nos da informacion, en la interaccion se
convierte en un “cuerpo verbal, cuerpo que se describe o que se oculta, cuerpo
gue se diviniza o se culpabiliza, cuerpo que pretende identificarse con un ideal que
la cultura impone, instrumento de placer y de poder, medio de liberacién o de
agresion al otro” (Pérez-Rincén, 1994:11). En esa interaccion social, la
corporalidad se convierte en historia por los significados culturales que se le
endosan y por las huellas que se inscriben de la vida, de las relaciones con los
demas y de la sociedad, que han enriquecido ese relato (Aguado, 2004; Baz,
1999).

El cuerpo y su apariencia, al comunicar algo, tienen un efecto en los demas,
se dice que “la primera impresion es la que cuenta”. Siguiendo lo anterior, Michel
Bernard (1985) en una aportacion interesante, considera que el cuerpo es el
reflejo de las relaciones sociales, pues a través de éste el sujeto se identifica con
el otro que le sirve como un espejo, que le devuelve una imagen de lo que él es.
Cuando hay una aceptacion y aprobacion de los demas el sujeto acepta su propio
cuerpo, si éste no se ajusta a los prototipos sociales las relaciones con los otros se
ven comprometidas, pues se teme a esos encuentros. Esto nos habla de que
existe un prototipo del “buen cuerpo” el que lleva a la aceptacién por parte del
grupo. ¢Pero qué es el “buen cuerpo”? y ¢quién lo norma?, con respecto a la

primera pregunta se puede decir que el estereotipo actual se ve influenciado por

34



QUEMADURAS: DE LO MEDICO A LO SOCIAL

modelos de belleza y perfeccion que generan expectativas alrededor de él segun
la cultura a la que se pertenece (Jiménez y Corona, 2004; Bernard, 1985).

El cuerpo al permitir la interaccion social estda sometido a una serie de
regulaciones, a su alrededor se generan pautas de arreglo y presentacion
(Jiménez y Corona, 2004; Bernard, 1985), pues la sociedad establece las reglas
de los intercambios corporales a través gestos, cddigos, distancias; y determina lo
gue es deseable, aceptable y prohibido (Baz, 1999). En la sociedad occidental, lo
aceptable se relaciona con la idea de perfeccion (Carrizosa y Gomez, 1999). Todo
lo que va en contra de lo sano, del bienestar fisico y de la belleza, genera
ansiedad y temor, por ello, se procura mejorar, mantener y modelar el propio
cuerpo. Este se convierte en un proyecto identitario “para conseguir un cuerpo que
luzca joven, delgado, sexual, exitoso, mientras que el cuerpo viejo, enfermo o
discapacitado no es digno de mostrarse” (Mufiz, 2007:68).

Le Breton (2002) plantea que esta vision del cuerpo lleva a considerarlo
como un socio, al que se le pide que dé lo mejor de su apariencia ya que se ve
sometido a la mirada del otro. El cuerpo se convierte en una tarjeta de
presentacion que hay que ajustar a la imagen ideal y la cirugia se ve como una
herramienta para ello (Pérez-Rincén, 1994).

Las cirugias estéticas o cosméticas son cada vez mas frecuentes, lo que
nos habla de una valoracion social de la estética corporal y del ajuste a ese ideal
que se vuelve necesario. Estas se realizan para ganar autoestima, lograr el
aprecio del otro y responder a las exigencias sociales. Por otro lado, existen las
cirugias reconstructivas que ayudan a corregir afectaciones anatdmicas y
estéticas, que siguen persiguiendo el ideal social de belleza para poder
desenvolverse en una sociedad como la nuestra (Jaidar, 1999). En el caso de las
guemaduras, la psicologa Castafieda (Rojas, 2007) nos comentdé que muchas
veces hay mayor recurrencia de los jovenes por la cirugia plastica porque asi
podrian disminuir sus cicatrices.

Es asi como el cuerpo se convierte en un signo de diferencia y distincion
con respecto a los otros, pero puede pasar a ser un signo de discriminacion ya

que se privilegia el cuerpo joven, hermoso, saludable y sin problemas fisicos (Le
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Breton, 2002). Cuando los ideales anteriores no se cumplen se generan
sentimientos de verglienza por la apariencia (Jiménez y Corona, 2004). Es asi
como el cuerpo establece otra dualidad como vida y goce, pero también como

enfermedad, cautiverio y muerte (Baz, 1999; Le Breton, 2002).

1.3.3. De la imagen ideal al estigma

El cuerpo se convierte en un espacio de manifestaciones de poder, de
discriminacion que evidencia los defectos corporales. “El cuerpo es central en la
manera en que las culturas dominantes designan a ciertos grupos (mayores,
homosexuales, gordos, femeninos, gente de color) como los otros. Los grupos
subordinados son definidos por sus cuerpos y de acuerdo a normas que los
disminuyen y degradan como putas, feos, repugnantes, impuros, enfermos o
desviados” (Young I. M., citada por Mufiiz, 2007:74-75).

Gabriela Castillo (2006) se cuestiona acerca de la modificacion de la
imagen corporal “;seremos o estaremos menos o de una forma diferente cuando
hemos perdido parte de éI?” (Pag. 109), pues siempre hay un fantasma de
incompletud, pérdida, ruptura social, exclusion y discriminacién. Al respecto, David
Le Breton (2002) considera que mientras el cuerpo esta sano permanece en la
inconciencia, ya que existen ritos de evitamiento y de contacto regulados por los
significados sociales. Pero éste se resalta cuando hay un cambio como la
presencia de una enfermedad o de una imposibilidad fisica para llevar a cabo las
funciones habituales de la vida cotidiana y se busca dominar el cuerpo y sus
funciones que antes se daban por sentadas (Krueger, 1988). Como ya se dijo, hay
un ideal del cuerpo perfecto y todo lo que se aleje de ello es desvalorizado y se
convierte en un estigma.

Uno de los autores que ha realizado un estudio profundo sobre la identidad
deteriorada es Erving Goffman (1970), él ha retomado un concepto importante
para entender éste proceso, el de estigma: “de la situacién del individuo
inhabilitado para una plena aceptacion social” (Pag. 7), un atributo que produce un

descrédito, una desviacion de la norma y una devaluacion de la identidad. La
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persona que posee un estigma es vista como desviada, imperfecta, limitada e
indeseable (Ruiz y Moya, 2007). También, la presencia del estigma se relaciona
con la discapacidad entendida como “toda reduccion o ausencia de la capacidad
para realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera
normal para el individuo” (Stern, 2005:123). El cuerpo diferente, alejado del ideal
se enfrenta a condiciones de desarrollo desigual, ya que existe la supremacia del
cuerpo capacitado corporal e intelectualmente (Carrizosa y Gomez, 1999). Sin
embargo, se pueden superar las limitaciones que impone la discapacidad al
adaptarse a éstas y buscar formas de desarrollo alternativo (Krueger, 1986). Esta
categorizacion como discapacitados en un contexto latinoamericano implica una
situacion adversa, llena de limitantes y privaciones. En el cual las diferencias no
son aceptadas, sino temidas y sefalas. Las personas que se alejan de lo
esperado se consideran como “antinaturales”, lo que les reduce su oportunidad
para desarrollarse y conseguir una vida mejor (Stern, 2005).

Una forma de nombrar el estigma es mediante el apodo, Cesar Vergara
(1997) llega a considerar que en ocasiones éste puede llevar a la reconstruccion
identitaria cuando marca la vida de la persona que lo posee. Un apodo distingue,
evidencia, clasifica y saca a relucir los defectos pues exhibe lo diferente. Estos se
basan en criterios estéticos basados en el cuerpo que brinda la materia prima para
la evaluacion y percepcion del otro. Las personas que han sufrido quemaduras
tienen que lidiar con las que les ponen sobrenombres que hacen alusion a sus
secuelas.

En el caso de las quemaduras, las cicatrices, las limitaciones motrices o
amputaciones se convierten en un estigma, en signos corporales que brindan
informacion sobre las personas que los poseen modificando su identidad vy
etiquetandolos en una categoria, que determina cOmo seran tratados por los otros:
los “normales”. Tras salir del hospital, la preocupacién inmediata que manifiesta la
persona que se ha quemado, como ya mencionamos, se relaciona con la imagen
corporal, se cuestiona como quedara fisicamente a raiz de sus secuelas y como
esta modificacion sera tomada por los otros (Aparecida, et. al., 2007; Gwyther,

1988). Generalmente, hay problemas de adaptacion ya que la incapacidad fisica y
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social son dificiles de manejar, pues consideran que ya no van a volver a ser
amados y tienen un temor constante al rechazo (Sanchez, 1985). Friedmann,
Shapiro y Plon (1987) consideran que los individuos con desfiguracion facial,
pueden tener una vida dificil, que los lleve a la depresidn, a alejarse de la sociedad
por no encontrar el apoyo esperado, incluso, pueden llegar al suicido por la
soledad a la que se enfrentan. Por ello, Olwen Gwyther (1988) plantea que los
pacientes con quemaduras requieren de varios ajustes a nivel psicologico y fisico
gue permitan su recuperacion emocional para tener una buena calidad de vida.

El grado de estigmatizacién por una quemadura, como dijimos antes, varia
segun la ubicacion de la misma: las areas mas afectadas son las visibles (cara,
manos); se ven menos afectados los que tienen quemaduras en otras partes del
cuerpo. Ademas del area corporal dafiada, otro indicador de la afectacion es el
sexo de la persona, siendo las mujeres mas afectadas (Krueger, 1988; Sanchez,
1985) creemos que por los estereotipos relacionados con la belleza femenina.

Después de lo anterior, es importante decir que el estigma es una
construccion social, que parte de la identidad; hay que recordar que un principio
de ésta es distinguirnos de los otros, encontrando nuestra individualidad y, por otro
lado, reconocernos como parte de un grupo al aceptar las semejanzas. Y
precisamente el estigma es lo que permite, crear dos categorias de personas: los
‘normales”, los que se ajustan a lo ideales sociales, y los “anormales”, aquellos
gue se desvian de las expectativas sociales (Vallejos, et. al., 2005; Goffman,
1970).

La construccion de la “normalidad/anormalidad”, también es un proceso
social surgido de la diferencia entre los seres humanos, la distincion entre
“nosotros” y los “otros”. Con base en esta distincién surgen relaciones sociales
marcadas por la desigualdad, la discriminacion, la dominacion y la distancia, pues
se enfatizan los limites de esas personas “los otros”, considerandolos como
incompletos y deficientes, pero sobre todo diferentes (Rosato y Vallejos, et. al.,
2005). Vallejos, et. al., (2005) considera que “la normalidad es la medida del
mundo” (Pag. 38), el que no se ajusta a los ideales sociales es sefalado,

separado, castigado, expulsado o sobreprotegido.
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Es importante destacar, que todos “normales” o “anormales” crecen dentro
de contextos donde existen las creencias de rechazo o aceptacion por las
personas diferentes. Estas ideas son interiorizadas desde la socializacion primaria
y son compartidas por todos, incluso por ellos mismos. Por esto, puede existir
cierta ambivalencia en sus emociones: de despreciar su propio fisico por las
cicatrices o deformidades, hasta la aceptacion de su nueva imagen corporal
(Stern, 2005; Goffman, 1970).

La devaluacion del cuerpo establece una interaccion distinta entre los
sujetos, pues el cuerpo emerge y se impone ante la mirada expectante del otro,
sus cuestionamientos y criticas. Esta interaccion causa un malestar pues va en
contra de los cadigos establecidos que borraban el cuerpo. La molestia viene en el
sentido de que “el espejo se ha roto, solo refleja una imagen fragmentada (...) la
imposibilidad de proyectarse en el otro, de identificarse (...) este otro deja de ser
un espejo tranquilizador de la identidad” (Le Breton, 2002:136). La sociedad actual
ve a las personas “diferentes” o discapacitadas como seres incompletos, los mira
con compasion pero a distancia ya que les refleja lo que pueden llegar a ser (Le
Breton).

Goffman (1970) desde la perspectiva de la interaccion social como puesta
en escena, alude a aspectos gque se ponen en juego al momento de relacionarse
con los otros. La secuela de una quemadura es una deformidad en el cuerpo, que
segun su ubicacién puede ser visible o no. En el primer caso, se recomienda el
manejo de las situaciones para evitar que las relaciones entre “anormales” y
‘normales” se tornen conflicivas y embarazosas. En el segundo, la
recomendacion va en el sentido del manejo de la informacion, para impedir que el
estigma interfiera en la relacion con los otros manteniéndolo en secreto. Cuando
estas previsiones no facilitan las relaciones, las personas estigmatizadas pueden
alejarse de la vida social o refugiarse entre sus iguales.

Desde la perspectiva de Goffman (1970) los contactos entre los “normales”
y estigmatizados van del evitamiento, hasta la aceptacién y adaptacion de ciertas
condiciones. La persona estigmatizada puede buscar la compaiiia de las personas

“‘normales”, para no sentirse diferente pero puede causar el efecto contrario, éstas
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le pueden devolver su imagen de “anormalidad” (Soulier, 1995). Ademas, se
enfrenta a la incertidumbre de la situacién por la pérdida de esquemas para
interpretarla, se siente expuesto, retraido y puede ser violento. Hay una pérdida de
la vida social y un cuestionamiento sobre las relaciones que establece, en
ocasiones se siente excluido.

Cuando una persona “estigmatizada” se relaciona con sus iguales busca la
proteccion o comprension que ofrece estar en las mismas condiciones. Esta
comprension no siempre se presenta, la médica Nufez (Rojas, 2007) nos comento
acerca de un “nifio de la calle” que se quemo el cuerpo, excepto la cara, que al ver
a otro nifio que se habia quemado gravemente del rostro, le dijo que se veia “bien
gacho”, que al menos a él no se le veian sus cicatrices. Por otro lado, puede
buscar la compafia de los sabios por la comprension y aceptacion desinteresada
que le pueden ofrecer, en el caso de las quemaduras, los sabios tienen caras de
médicos, enfermeras, psicélogos y terapeutas, principalmente (Gwyther, 1988).
Ursula Granite (1988) considera que la relacion que se llega ha establecer entre
los iguales, pacientes recuperados y las personas “normales” puede ayudar al
paciente quemado a transitar del ambiente hospitalario al mundo exterior con
menos dificultades.

Otros autores que también han abordado el tema de la interaccion entre las
personas discapacitadas son Josefa Ruiz y Miguel Moya (2007), ellos consideran
que los estigmas como la discapacidad sirven de etiquetas con significados
asociados, que van a marcar las relaciones que se mantienen con las personas
gue poseen una discapacidad. En la interaccion mixta, es decir, la interacciéon
entre las personas con y sin discapacidad influyen aspectos como la visibilidad del
estigma, la posibilidad de ser ocultado, la responsabilidad que tenga el sujeto de
su situacion y el peligro que represente para el otro. Siguiendo con los autores se
puede hablar de la interaccion mixta desde dos perspectivas:

e La persona sin discapacidad. Esta expresa un estado emocional negativo y
una distancia personal poco convencional. Ademas, prefiere los encuentros y
contactos visuales breves. Cuando se establece una relacion, las personas

estigmatizadas son infantilizadas o la comunicacién es despersonalizada. Al
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mismo tiempo se presentan sentimientos de simpatia, hostilidad, ansiedad o
amenaza. Es en esta interaccion en la que se generan estereotipos y
actitudes negativas con respecto a la gente discapacitada, por lo que se
prefiere evitar el contacto.

e La persona con discapacidad. Esta siente que son inutilizados y sometidos a
una actitud paternalista, califica el trato de los otros de incompetente e

insensible.

Bernardette Soulier (1995) considera que la interaccion que se establece con la
persona estigmatizada es una prueba de aceptacion o rechazo. Los otros pueden
evitar los contactos porque no saben como actuar, como tratarlo o lo pueden
someter a un interrogatorio visual y no por maldad sino por curiosidad. Sin
embargo, las relaciones positivas le ayudan a reafirmar su identidad.

Bety Cogswell (1988) menciona que las personas que han sufrido una
discapacidad o simplemente ven alterada su imagen corporal, atraviesan por un
nuevo proceso de socializaciéon en el que van implementando nuevas estrategias
que les permitan desenvolverse con mayor confianza. Este proceso se lleva a
cabo en tres fases:

e En el hospital: Consideran que la estancia sera temporal, conforme ésta se
va prolongando se realizan una serie de cuestionamientos acerca de sus
capacidades o de cuando retomaran su vida anterior y sus relaciones.

e En el hogar con la familia: Se da el recibimiento de las primeras visitas, esta
es una etapa que dura poco tiempo y es aqui donde se comienza a enfrentar
las consecuencias sociales del accidente o discapacidad.

e En la comunidad: Para retornar a ésta, las personas adquieren nuevas
habilidades sociales que les permitan desenvolverse con mayor naturalidad e
independencia. Cuando se llega a esta fase se piensa lo peor del encuentro,
por ello, toman una serie de medidas preventivas para facilitar la salida de un
medio dificil. El reingreso a la comunidad es lento, primero hay una seleccion

de los lugares y de las relaciones menos exigentes para ir aumentando el
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nivel de complejidad, incluso se puede dar el cierre de relaciones anteriores

que implican incomodidad.

Para favorecer la reintegracion social de las personas que poseen un estigma se
pueden establecer una serie de estrategias para afrontarlo. Ante la pérdida
corporal, estética o de funciones, se atraviesa por un proceso de reorganizacion
de las emociones que permite sobrellevar esta situacion para continuar con la vida
(Lillo, 2001). En este sentido, Bernardette Soulier (1995) menciona que la
modificacién de la imagen corporal lleva a un replanteamiento de la vida, un
reaprendizaje y redescubrimiento de nuevas habilidades sociales, por ello, es
necesario lograr una reapropiacion del cuerpo y resignificar la vida después de la
lesion para una autoaceptacion y reestructurar la identidad dafiada. Se atraviesa
por un duelo que lleva consigo depresiones, frustraciones, necesidad de
explicaciones para luego aceptar la situacion (Lillo, 2001).

El cuerpo deteriorado brinda una comunicacion de lo que somos al
momento de interactuar con el otro, por ello, se puede manejar la situacion para
evitar la tensién. O se da el encubrimiento cuando se pueden disimular las heridas
que estigmatizan a través del uso de ropas, maquillaje (Goffman, 1970). Incluso,
se puede recurrir a la cirugias reconstructivas (Soulier, 1995). Otra manera de
protegerse consiste en realizar comparaciones con otras personas con y sin
discapacidad tomando como base viarios atributos para lograr una imagen positiva
(Ruiz y Moya, 2007).

Claudia Coulton (1988) considera que la discapacidad surge cuando hay
una contradiccion entre las exigencias del entorno y los comportamientos o
capacidades de las personas, cuando esta contradiccion es eliminada la
incapacidad desaparece. Para ello, se debe establecer un proceso de ajuste que
permita adaptarse al medio con base a las necesidades y capacidades del
individuo, ya sea mediante el cambio de éste, modificando la percepcion que se
tiene y el acomodo del yo, o buscando otro medio que favorezca el desarrollo.
Este medio debe cubrir ciertas satisfacciones: fisicas, psicologicas, econdémicas,

relacionales y sociales en general.
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Las recomendaciones anteriores van en el sentido de una reapropiacion del
cuerpo o del manejo y disimulo del estigma, sin embargo, Ruiz y Moya (2007) a lo
largo de su revision sobre la discapacidad consideran que la mejor forma de
reducir el malestar en los encuentros es hablar de la discapacidad e inquietudes
gue se generan alrededor de ella.

Una propuesta en la que coinciden los autores que hemos consultado en
este apartado es que la “anormalidad” es una construccién social, por lo tanto
modificable. Si se logran cambiar estas creencias -estigmas- las personas
sefialadas como “diferentes” pueden ir, paulatinamente, aceptando la nueva
imagen corporal gracias a las relaciones comprensivas que establezcan con los

otros que les ayuden a visualizar otra forma de vida.

1.3.4. Duelo: ante las pérdidas de lo estético, lo sano, la independencia

Durante la vida lo mas significativo para el humano es mantener una creencia de
completud, invulnerabilidad y eternidad que le permita desenvolverse con mayor
confianza (Cabodevilla, 2007). Sin embargo, ya se ha visto, que hay situaciones
como la enfermedad, un accidente, una catastrofe o la muerte que ponen en
entredicho estas creencias, advirtiéendole al hombre que es un ser vulnerable,
expuesto a diversos peligros que ponen en riesgo su integridad (Cabodevilla,
2007; Lillo 2001).

Cabodevilla (2007) al plantear lo anterior, menciona que la fragilidad del ser
humano y la vida misma llevan a que se sufran diversas pérdidas a lo largo de
ésta. Ante las pérdidas José Luis Lillo (2001) considera que se tiene que atravesar
por un proceso adaptativo que denomina de duelo, que “se realiza siempre que
tiene lugar una pérdida significativa, siempre que se pierde algo que tiene valor,
real o simbdlico, consciente o no para quien lo pierde” (Cabodevilla, 2007:164). El
duelo tiene el objetivo de lograr una reorganizacién de los significados de las
pérdidas para poder salir adelante a pesar de ellas (Cabodevilla, 2007). En
general, es necesario renunciar a eso que se tenia y aceptar las nuevas

condiciones y circunstancias que le rodean (Pérez, 2005).
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Existe la idea, mds o menos general, de que el proceso de duelo se
presenta solo ante la pérdida de un ser querido, sin embargo, también se muestra
ante la pérdida corporal: belleza, salud y capacidades (Lillo, 2001). Ademas, existe
un proceso de duelo ante otros tipos de ausencias como las emocionales, de
proyectos, de ilusiones que significaban algo valioso para el sujeto. No todas
tienen el mismo valor o significado, de ello va a depender la importancia que se le
endose, la forma en la que se enfrente el duelo, el momento o etapa de la vida en
que se dio, el tamafio de la lesion, la localizacion, el impacto en la salud, la
visibilidad, permanencia, la personalidad y algunos otros elementos (Krueger,
1988).

Las personas que han sufrido quemaduras inician asi un “duelo por la
funcién, por la imagen corporal, por la satisfacciones que proporcionaba dicha
funcion y que ahora le son negadas, y por la pérdida de las esperanzas que se
basaban en el supuesto de que se disponia de ella” (Krueger, 1988:27-28). Por
otro lado, se enfrentan a la pérdida temporal o no, de su independencia, de su
trabajo, su seguridad econdmica, su casa y otras pertenencias (en caso de un
incendio) de proyectos y suefios (Cabodevilla, 2007; Granite, 1988). José Luis Lillo
(2001) recomienda que las personas deben poco a poco ir comprobando que su
apariencia anterior o la parte de su cuerpo dafiada o amputada ya no existe, que
no pueden contar con ella, la pérdida es una realidad y la tiene que ir aceptado
lentamente a costa del dolor fisico y emocional causado por el reconocimiento de
que una parte de si mismo ya no existe. El accidente ademas de ser trauméatico
significa una pérdida de una parte del cuerpo, una muerte parcial de si mismo.

Diversos autores Worden, 1997; Lillo, 2001, Cabodevilla, 2007; Krueger,
1988; entre otros, han propuesto diversas fases por las que se tiene que atravesar
para lograr un duelo positivo, pero mas alla de que el duelo se vea como una
sucesion de fases, hay que aclarar que es un proceso. Cada uno de los autores
presenta un modelo peculiar, con distintas fases, de las que hemos retomado las
siguientes, pues consideramos que se ajustan mas al proceso por el que

atraviesan las personas que han sufrido quemaduras severas:

44



QUEMADURAS: DE LO MEDICO A LO SOCIAL

e Impacto o “shock”. Ante un accidente grave como las quemaduras severas
hay una imposibilidad de integrar los estimulos que son recibidos, hay una
sensacion de que “no es verdad”, no es posible comprender la gravedad o
magnitud de las pérdidas o incapacidades ya que los cambios son drasticos y
repentinos (Krueger, 1988).

e Aceptar la realidad de la pérdida. Para lograr el duelo, es necesario afrontar
las pérdidas dandoles el significado o valor que representan. La aceptacion
debe darse en dos niveles: intelectual y emocional (Worden, 1997).

e Retraimiento o0 manejo de emociones. Sufre la afliccion de las pérdidas de la
imagen corporal, la salud y la independencia. Ante ello, experimenta
sentimientos de depresion, ira, miedo, devaluacién y culpa (Pérez, 2005). En
esta fase la persona puede estar inquieta e irritable. Incluso, esa agresividad
gue manifiesta se puede volver hacia si mismo en forma de autorreproches,
inseguridad y baja autoestima (Cabodevilla, 2007).

e Adaptarse al medio que le rodea a pesar de la pérdida. Después de lograr la
aceptacion de la pérdida hay que redefinirla para sacar los maximos
beneficios. Se requiere de una adaptacion de si mismo que permita aprender
nuevas formas de enfrentarse al mundo, encontrando otro sentido o
significado a la vida. Por ello, se debe fomentar la aplicacion de nuevas
habilidades, ya sean fisicas o0 sociales, que permitan minimizar las
limitaciones o pérdidas sufridas o la creacion de tareas en las que se pueda

desenvolver adecuadamente (Worden, 1997; Pérez, 2005).

La pérdida fisica y emocional es irreparable, pero esta experiencia hay que
transformarla en aceptacion y aprendizaje, convirtiendo ese saber en herramientas
gue permitan mejorar la calidad de vida (Lillo, 2001; Knudson-Cooper, 1993). Y
‘aunque no se pueda cambiar la historia, cada paciente esta en condiciones de
liberarse de las garras del historial de un traumatismo o incapacidad para alcanzar
asi su potencial pleno” (Krueger, 1988:20).

El duelo es un proceso que debe lograr la persona que ha sufrido una

pérdida, pero no en la soledad sino contando con el apoyo de sus seres cercanos,
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y en algunos casos de un profesional ya sea un psicologo o un tanatdlogo
(Cabodevilla, 2007). Tampoco se puede definir un tiempo para la elaboracion del
duelo, este se da cuando se puede hablar de la pérdida sin dolor y se recupera el
interés o sentido de vida (Worden, 1997; Cabodevilla, 2007).

1.4.Entre aceptacion y rechazo: los vinculos sociales

Como ya se menciond anteriormente, los humanos son seres sociales que
construyen su identidad ante la presencia de los otros, dentro de los espacios en
los que se desenvuelven. Pero tras una quemadura grave, esa presencia se ve
modificada por miedo a ser rechazado al momento de relacionarse, lo que implica
una reestructuracion de la vida social y de los vinculos que establece. Bernardette
Soulier (2005) ilustra lo anterior de forma sencilla y clara: “la pérdida de la
integridad corporal despierta la angustia del rechazo social, familiar, afectivo, de
hundimiento, de pérdida de una parte de uno mismo, de abandono y de
modificacion de la integridad narcisista” (Pag. 15). Incluso, Paul Schilder considera
que al verse alterada la imagen corporal también se veran alteradas las relaciones
con los otros (Citado por Sanchez, 1985).

Esta modificacion de las relaciones puede ir en dos sentidos: 1) cuando se
encuentra el apoyo necesario para lograr adaptarse a las nuevas circunstancias
creando vinculos mas solidos; 2) cuando esos lazos no proporcionan ninguna
seguridad, sino al contrario, rechazo y abandono. Aunque cabe aclarar, que el
deterioro que se pudiera tener en las relaciones sociales no es causado por la
guemadura o por el cambio de la imagen corporal, sino que es reflejo de

relaciones previamente debilitadas (Soulier, 1995).

1.4.1. La familia: apoyo o rechazo de una nueva imagen

En la sociedad occidental, a pesar de los cambios acelerados que se estan dando
en la institucion familiar, se espera que sea en ella en la cual el ser humano

encuentre el mayor apoyo en los momentos complicados de su vida. Pues la
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familia es el primer vinculo social con la que tiene contacto y por medio de ella
aprende a desarrollarse al adquirir educacién y formas de actuar aceptadas por la
sociedad a la que pertenece.

Cuando una persona sufre una qguemadura grave, se espera que su familia
le ayude a incorporarse nuevamente a su vida cotidiana. Esta funcién que le es
endosada se lleva a cabo en dos momentos importantes: en la fase de
hospitalizacion y de rehabilitacion fisica (Gwyther, 1988). En la hospitalizacion, la
familia brinda la seguridad que el paciente requiere a pesar de que hay una
separacion por cuestiones de salud e higiene (Knudson-Cooper, 1993). Y cuando
tiene que llevar a cabo su rehabilitacion la presencia y motivacion de su familia le
ayuda y anima a seguir adelante, ya que puede ser muy dolorosa por las
curaciones o retracciones de las cicatrices (Salisbury, et. al., 1986; Gwyther,
1988).

Si la persona que sufre la lesion es un nifio o adolescente se pueden
generar sentimientos de culpa en los padres o se pueden llegar a acusar entre
ellos por el accidente de su hijo. Por esta circunstancia, la persona lesionada
puede ser sobreprotegida lo que crea en él sentimientos de inutilidad (Garcia,
1991) y con frecuencia esto se convierte en un obstaculo para que se desenvuelva
ante su nueva situacion con independencia (Krueger, 1988). La psicéloga Leticia
Castafeda (Rojas, 2007) nos coment6 que en ocasiones, los padres para proteger
a sus hijos de insultos y burlas pueden vestirlos de forma que oculten sus
lesiones, provocando que ellos no deseen afrontar sus problemas. En esta
situacion él nifio o joven que se ha quemado invade la relacion de sus padres, si
tiene hermanos se generan sentimientos de tristeza y enojo pues se sienten
desplazados por él.

En caso contrario, cuando alguno de los padres es el que sufre la
guemadura, se viven procesos complejos e invertidos, los hijos pasan por el miedo
de perder a un ser querido, la seguridad y la protecciéon que ellos les deberian
brindar. Se ven modificados los papeles: los hijos deben cuidar de sus padres y

ser un apoyo para ellos. Otro conflicto de esta situacion es el costo econémico,
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pues el tratamiento es caro y si el padre que se lesiona es el que provee a la
familia la situacion puede ser insostenible (Garcia, 1991).

Cuando en una familia se presenta este suceso, se enfrenta una crisis pues
existe una preocupacion por la persona que sufrié la quemadura, se cuestionan
por su futuro, su aspecto fisico, sus capacidades y si podran desempefiar los roles
que les correspondan de forma normal (Friedmann, et. al., 1987). Esta situacion
implica una reestructuracion familiar, en sus papeles y dindmica ya que las reglas
y roles anteriores son insuficientes, por ello, se retiran de su ambiente social, se
presenta un distanciamiento entre los miembros de la pareja y entre padres e hijos
(Alvarado y Sanchez, 1994).

Por otro lado, cuando la familia en la que se presenta la situacion de una
guemadura es inestable se generan mayores conflictos. Incluso, los familiares
pueden sentir un rechazo por la persona a causa de su imagen lo que puede
llevarlos a abandonarla (Alvarado y Sanchez, 1994), descalificarla, controlarla,
ocultarla, avergonzarla y por ello, la humillan y degradan (Stern, 2005). La médica
NuUfiez nos comentd que en algunas ocasiones las quemaduras son el reflejo de la
violencia intrafamiliar (Rojas, 2007).

Hasta ahora se ha hablado del papel que juega la familia en la recuperacion
del paciente que se ha quemado, pero no se ha dicho que también requiere de un
proceso de ajuste, cuidado y guia para aceptar lo sucedido sobre todo cuando se
presentan sentimientos de culpa. Ademas, los familiares necesitan una especie de
entrenamiento o asesoria para aprender a atender y cubrir las necesidades de la
persona que se lesiond, pues al no contar con experiencia en este tipo de

padecimientos se pueden sentir rebasados por la situacion (Gwyther, 1988).

1.4.2. La pareja: ¢una nueva relacion?

Bernardette Soulier (1995) realizé un estudio acerca de la sexualidad de los
parapléjicos, se vio motivada por la preocupacion que sus pacientes mostraban
acerca de esta faceta de su vida, que era poco atendida por los meédicos.

Consideramos que esto puede trasladarse, al menos en algunos aspectos, a la
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situacién de las personas que han sufrido quemaduras severas. Es importante
tomar en cuenta que la sexualidad esta presente en los discursos y que es influida
por diversos aspectos sociales y culturales.

Dentro de las relaciones interpersonales significativas, contar con una
pareja es importante para el desarrollo social del individuo, porque puede
compartir con ella o él los momentos mas importantes de su vida, incluyendo
cuando fracasa. Cuando uno de los dos miembros de la pareja sufre una
guemadura su imagen corporal puede verse muy afectada y la presencia del otro,
Su apoyo y comprension son importantes para su recuperacion (Soulier, 1995).

Esta situacidén requiere que ambos se ajusten a las nuevas circunstancias
gue implica modificar su relacion y sus practicas sexuales, que se ven alteradas a
lo largo del tratamiento. Sino se logran adaptar a la nueva situacién pueden tener
una crisis de pareja, y si la relacion no es lo suficientemente soélida puede
desembocar en la conclusion de la misma. Hay que dejar claro que el accidente
puede desgastar la relacion pero no necesariamente causa la ruptura (Soulier,
1995).

Soulier (1995) considera que la modificacion de la imagen corporal o la
pérdida de ciertas funciones motrices pueden afectar de distinta forma a los
hombres y a las mujeres. Para ellos, la preocupacién esencial es recuperar su
vigor y su capacidad sexual. Ellas, se enfrentan a la aceptacion de su imagen
deformada, que era una de sus principales herramientas para la seduccion, pues
se basa en la belleza de su fisico. Como podemos notar, estas preocupaciones
estdn sumamente influenciadas por los estereotipos de género que aun son
sostenidos por la cultura occidental.

Desde esta misma perspectiva y siguiendo con la autora, la presencia de
una pareja puede llevar a la persona que sufrio la lesion a reintegrarse a sus
actividades cotidianas con mayor seguridad. Esto promueve la aceptacion social y
personal. Cuando se mantiene una relacion después de la quemadura, la
confianza en si mismo es mayor. Asimismo, estas lesiones no deben verse como
un impedimento para “lanzarse” a la conquista, lo que no es muy factible si se

sigue sobrevalorando la belleza del fisico.
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1.4.3. Los amigos: un apoyo en el regreso social

Como se pudo notar en el apartado anterior, un aspecto que puede hacer mas
llevadero el proceso para retomar la dinamica anterior al accidente, son los amigos
ya que su comprension, ayuda y animo son importantes para que las personas
gue han sufrido quemaduras puedan recuperar la seguridad en si mismos y para
sentirse realmente aceptados.

Los amigos son fundamentales pues se convierten en el sostén de la
persona, su aceptacion es necesaria para crear una imagen satisfactoria de si
mismo (Reymond-River, 1982). Ser aceptado por ellos es casi tan importante
como si lo hiciera toda la sociedad y cuando no son aceptados tal y como son,
sienten que quien los rechazé no fue sélo un pequefio grupo sino toda la sociedad.
Este rechazo puede traer conflictos serios pues no se encuentra el reconocimiento
de los amigos, que son un grupo de pertenencia muy importante (Rice, 2000).

Para quien resulta con alguna quemadura, el apoyo de sus seres queridos
es fundamental porque le demuestra que lo aceptan por quien es, no por lo que
aparenta y aunque una imagen es importante, es necesario que se le transmita
seguridad para retomar su vida cotidiana (Reymond-River, 2000). Leticia
Castafieda (Rojas, 2007) nos menciona que las personas que han sufrido
guemaduras cambian sus formas de relacionarse, cuentan con un grupo reducido
de comparfieros y amigos porque buscan en ellos proteccién. Se les dificulta la
interaccidn con el otro. Estas personas temen el rechazo de sus seres queridos,
por ello, evitan encontrarse con los amigos después de salir del hospital, incluso
pueden deslindarse de la presencia de ellos inventando cualquier pretexto
(Cogswell, 1988).

1.4.4. La escuela: ante miradas extrafias

Si bien la escuela es el segundo lugar donde los individuos se forman y aprenden

diversas cosas, también “(...) es la encargada de guiar al pequefio en el desarrollo
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de pautas de interaccion social funcionales, adecuadas y productivas (...)
construye la personalidad del sujeto, a través del contacto y confrontacion con los
demas, el individuo configura una imagen de si mismo, de los demas, de los roles
que ha de desempefar, de las competencias y responsabilidades que ha de
asumir en la estructura social” (Castillo, 2006:99-100).

Cuando los nifios o adolescentes sufren alguna quemadura abandonan la
escuela por cuestiones de salud, lo que trae como consecuencia un retraso en su
educaciéon académica pero también en su formacidbn en general. Por ello,
Salisbury, Marville y Dingeldein (1986) recomiendan que las actividades que
tengan durante su hospitalizacion deben de ser lo mas normales posibles,
ajustandolos a una rutina y manteniendo las actividades escolares que los acercan
con sus compafieros, esto con el objetivo de evitar repercusiones importantes en
su educacion.

Por otro lado, cuando se reintegran a la escuela pueden enfrentarse a
diversos conflictos: el rechazo de sus comparieros, burlas e incomprension, pues
la imagen corporal juega un papel determinante para la aceptacion por parte de
sus compafieros (Friedmann, et. al., 1987). Ante esto, Salisbury, Marville y
Dingeldein (1986) aconsejan que antes de que reingresen los nifios o jévenes a la
escuela, un equipo del hospital haga una visita y dé una platica acerca de sus
guemaduras: hospitalizacion, tratamiento, rehabilitacion y dificultades para
minimizar el impacto que se pueda presentar a su regreso.

La psicéloga Leticia Castafieda (Rojas, 2007) nos comentd que estas
platicas tienen el objetivo de concientizar y sensibilizar a todos los involucrados, ya
sean sus maestros o compaferos para evitar un trato inadecuado y doloroso. Las
formas de apoyo en la escuela consistian en dar platicas tanto la madre como el
hijo explicando las circunstancias del accidente, es decir, como se habia
guemado, que nadie esta exento y que a cualquiera le puede pasar; de como iban
a ir vestidos, si requerian llevar trajes especiales y férulas. Incluso, estas platicas
les servian a los otros nifios como un curso preventivo y se favorecia una mayor
integracion del grupo con los nifilos que se habian quemado, pues los protegian y

cuidaban.
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1.4.5. El trabajo: una nueva meta

Salisbury, Marville y Dingeldein (1986) en su texto dedican un apartado al area
laboral, pues consideran que las personas tras sufrir una quemadura se
preocupan principalmente por las posibilidades de seguir desempefidndose
profesionalmente, ya sea en el mismo trabajo o en otro. Durante la hospitalizacion,
se comienzan a evaluar las habilidades que aun permanecen para conocer las
alternativas con las que se cuentan para readaptarse al mundo laboral.

Se reconoce que esta faceta del ser humano es importante para su
desarrollo social, ya que se crean sentimientos de independencia y de utilidad. El
trabajo permite la realizacion personal y en ocasiones le brinda sentido a la vida
(Schaine y Willis, 2003) que tras una lesion se ve afectada, por ello, la

rehabilitacion es de suma importancia pues:

Permite adaptarse a las nuevas capacidades.

Desarrollar o explotar otras habilidades profesionales.

Asesoramiento y colocacion en un puesto.

Permite recuperar la independencia econémica.

En Estados Unidos, asi como en otros paises se rehabilita a los pacientes en el
area ocupacional e incluso se les ayuda a reingresar a su trabajo anterior o se les
brindan otras oportunidades, ya que tras la lesibn pueden tener problemas
estéticos, motrices o de amputaciones lo que limita sus opciones laborales
(Salisbury, et. al., 1986).

Estas limitantes se ven reflejadas en el desempleo que sigue siendo una
realidad, lo que lleva a las personas que sufrieron quemaduras a perder un
componente de su identidad: su utilidad social. Esto lo muestra Fragoso (1986) en
el estudio que realizd, ya que de 7 personas sin empleo se aumento a 45 después
de sufrir una quemadura. Otro de los conflictos del desempleo consiste en la

pérdida de sus recursos econémicos lo que dificulta atn mas su vida.
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En nuestro pais hay diversas limitantes en el area de rehabilitacion para el
empleo, pues se carece de una colocacion en un trabajo seguro. En ocasiones, las
personas que han sufrido quemaduras se tienen que enfrentar a la discriminacion
laboral por la modificacion de su imagen corporal o por sus limitantes funcionales.
El cuerpo es importante para mostrarse ante el otro, pero también lo es cuando se
entra al campo de trabajo, porque las capacidades motrices representan algo

esencial para obtener un empleo (Fragoso, 1986).

1.5.Las quemaduras desde la investigaciéon psicosocial

Las investigaciones que se han realizado acerca de las quemaduras han sido
insuficientes, pues sélo han abordado aspectos médicos y cuando se interesan
por las implicaciones sociales, éstas quedan soélo dentro del ambiente hospitalario.
Se ha descuidado como las personas que han sufrido estas lesiones retoman su
vida cotidiana y las relaciones sociales, a las que tienen que enfrentarse aunque el
miedo al rechazo sea muy fuerte (Santos, et. al., 2000). A pesar de esto, hemos
encontrado algunas investigaciones que han abordado esta tematica, de manera
directa o indirecta, que arrojan datos interesantes acerca del panorama general de
las quemaduras tanto en Estados Unidos, Brasil y México. A continuacion se
presenta la informacion que obtuvimos.

Mary Knudson-Cooper (1993) nos presenta los resultados de una
investigacion llevada a cabo en Estados Unidos, es importante destacar que la
autora es sobreviviente de lesiones por quemaduras. En este estudio menciona
gue para las personas que se han quemado los dos afios posteriores de la lesiéon
son dificiles por miedo al desfiguramiento, el tratamiento, el uso de ropas
especiales y las dificultades para regresar a la vida cotidiana. Después de ocho
afos, los jovenes que se quemaron en la infancia estan mejor adaptados social y
emocionalmente. Algo de suma relevancia es que los jévenes logran una mayor
recuperacion de las funciones corporales, pero los adultos y nifios recuperaran

mas sus habilidades sociales.
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Knudson-Cooper (1993) considera que tras una quemadura las personas
que las padecen se enfrentan a la soledad y a una crisis identitaria por el cambio
en el autoconcepto y la reelaboracion de la imagen corporal después de la lesion.
Ante ello, se presentan dificultades para retomar los estudios, las relaciones con
los amigos, las citas y las relaciones intimas. Cuando logran la aceptacion de la
nueva imagen corporal se avanza en la aceptacion de los otros, se establecen
nuevamente las relaciones sociales, se participa activamente en la sociedad y se
trata de sacar lo mejor de la experiencia.

Otra investigacion se llevo a cabo en el Hospital de las Clinicas de la
Universidad de Sao Paulo en Brasil, a pesar de que fue elaborada en la unidad de
guemados con los familiares de los pacientes durante la fase de hospitalizacion,
brinda datos muy interesantes acerca de las representaciones sociales que se
tienen de las quemaduras (Aparecida, et. al., 2007). Los autores nos mencionan
que la atencion médica ha mejorado, sin embargo, ha aumentado la cantidad de
personas que sobreviven con secuelas importantes que afectan su calidad de
vida. Las secuelas, marcas o cicatrices, tienen un valor negativo que generan
problemas de convivencia por la pérdida corporal de lo bello y sano. Se considera
que estas lesiones son una enfermedad estigmatizante.

Aparecida et. al. (2007) considera que las areas del cuerpo que causan
mayor preocupacion en los pacientes y sus familiares son aquellas visibles en
rostro, cuello y extremidades. Hay un gran alivio cuando las areas dafiadas se
pueden disimular.” La inquietud sobre la pérdida de funciones corporales se
enfoca en la pérdida de habilidades para el trabajo y el miedo al regreso escolar.
En general, las personas que han sufrido quemaduras temen el reingreso a la vida
cotidiana, a exponerse a las miradas y criticas de los otros: “el reingreso en la
comunidad comienza lento y progresivamente con muchas dificultades, en algunos
casos, resultantes mas del miedo al rechazo o a la curiosidad, que por la

apariencia o por la existencia de deformidades cosméticas” (Aparecida et. al.,

” La médica Nufiez (Rojas, 2007), nos comenté que lo que mas les preocupa a la familia y al paciente es si va
a quedar con cicatrices o si le van a quedar secuelas visibles.
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1998). Cuando se logra la aceptacion de las secuelas se favorece una
reintegracion social

En México, José Fragoso (1986) realizdO un estudio de seguimiento en
pacientes que se habian quemado en San Juan Ixhuatepec en 1984. Se
interesaba por el area de rehabilitacion, un area de atencion meédica deficiente,
que se ha convertido en el reto para los médicos. La rehabilitacion tiene el objetivo
de evitar las secuelas o mejorar las funciones corporales que fueron dafiadas por
las quemaduras. Esta investigacion es muy ilustrativa, pues permite visualizar
ampliamente los problemas que enfrentan las personas a raiz de sus quemaduras
después de salir del hospital. El estudio se realizd6 con 100 personas, en dos
momentos: 1) una evaluacion en abril y mayo de 1985, y 2) en diciembre y enero
de 1986, periodo en que se evaluaron los resultados del tratamiento rehabilitatorio
que se les brindé a estas personas.

De los resultados mas relevantes encontramos que las principales secuelas
gque se presentan se relacionan con la disminucibn de la sensibilidad,
complicaciones de la movilidad, cicatrices hipertroficas, pesadillas, temores y
alteraciones de su conducta. Las areas mas afectadas son cara, cuello, tronco y
extremidades. Con respecto al tratamiento Fragoso (1986) menciona que el
procedimiento de cirugia plastica es util para la reincorporacién del paciente
guemado a su vida cotidiana; sin embargo, la recuperacién de las funciones
corporales es dificil de obtener a pesar de la rehabilitacion fisica. Por lo anterior, el
grado de ocupacién de antes y después de sufrir la quemadura es muy ilustrativo
en cuanto a los impedimentos que dejan las secuelas, de 7 personas que no
tenian una ocupacion se aumento a 45, por la pérdida de fuerza y otras
habilidades fisicas, asi como las afectaciones estéticas que impiden competir por
un empleo®.

Ante esta situacion adversa, la atencidn psicologica y psiquiatrica es
necesaria para adaptarse a la sociedad occidental después de las secuelas por

guemaduras. Con el paso del tiempo se tiende a aceptar la nueva condicion,

¥ La médica Nufiez (Rojas, 2007) nos comentd que algunas de las personas que se queman son de bajos
recursos, que utilizan su cuerpo como herramienta de trabajo. Después de la lesion no son aceptados por la
pérdida de las habilidades motoras o la amputacion de un miembro.
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aunque los temores crecen, hay una pérdida de la confianza en si mismo y una
disminucion de la calidad de vida.

Finalmente, Elizabeth Trujillo (2007) realizdé una investigacion acerca de la
experiencia de los pacientes accidentados durante el proceso de recuperacion,
para comprender las vivencias y significados que se construyen en ese momento.
Trabajo con una poblacién econbmicamente activa entre 15 y 64 afios de edad. Su
muestra estuvo conformada por 10 pacientes, los accidentes de 6 de ellos se
relacionaron con las quemaduras. Los resultados sugieren que las personas
pasan del accidente al estigma por las cicatrices, malformaciones y pérdida de
funciones, que se convierten en signos de rechazo, fuera de lo “normal”, que
llevan a la desesperacion, verglenza y discriminacion.

Después del accidente, hay un desconcierto ante la nueva imagen corporal,
que se ha transformado y convertido en pérdida pues se ve deficiente, deteriorada
y negativa. A través de esta investigacion notamos que los accidentes implican no
s6lo dafos fisicos, sino también emocionales, las secuelas se ven como
impedimentos para la realizacion de planes de vida, sufren trastornos
emocionales, frustraciones, abandono e inestabilidad econémica. En general,
tienen conflictos en la vida social y para reducirlos tratan de hacer menos
evidentes sus secuelas o de corregir su incapacidad. Ante este panorama, el
paciente reflexiona acerca de las posibilidades de desarrollo posteriores a su
salida del hospital, como retomara sus actividades cotidianas y sus relaciones
sociales, ya que sus lesiones marcan su vida y cuerpo. Por ello, la familia, asi
como los circulos de pertenencia mas cercanos, adquieren relevancia para la
recuperacion pues brindan los vinculos con la vida social, también, debe contar
con el apoyo de un equipo multidisciplinario que brinde una atencién integral
(Truijillo, 2007).

Las investigaciones anteriores parecen coincidir en varios aspectos: quizas,
el mas importante consista en relacionar las secuelas de las quemaduras severas
con una situacién de estigma, pues hay una devaluacion de la imagen corporal.
Esto lleva a una modificacion de la vida y las relaciones sociales de las personas

que las han sufrido, sobre todo cuando las secuelas son visibles. También,
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concuerdan en que si se logra la aceptacion de la nueva imagen corporal es
probable la pronta reincorporacion a su vida cotidiana.

Asimismo, mencionan que hay una modificacion en la calidad de vida
posterior a la quemadura severa, pues esta lesion deja secuelas permanentes ya
sean estéticas y funcionales. Sin embargo, ninguno de los autores mencionados
ahonda en lo que es la calidad de vida. Fernando Stern (2005) considera que hay
ciertas caracteristicas que se deben cubrir para tener una buena calidad de vida:
bienestar emocional y fisico, relaciones interpersonales, desarrollo personal,
bienestar material, autodeterminacion, inclusién social y derechos. Estos son
ideales que no estan garantizados para nadie, lo que implica una mayor dificultad
para las personas que presentan secuelas por quemaduras o algun tipo de
discapacidad, ya que uno de los principales problemas a los que se enfrentan es
la resistencia para la insercibn comunitaria (Stern, 2005). A partir de estos criterios
y de los resultados anteriores nos queda claro que la calidad de vida se ve
seriamente afectada, pero ahora hay que decir de qué forma e intentar en la
medida de lo posible brindar soluciones.

Este panorama de limitaciones y complicaciones que surgen alrededor de
las quemaduras, mas alla de representar s6lo un reto para la atencion médica,
también es un desafio para la psicologia social, pues las quemaduras no sélo son
un problema de salud, sino que trascienden en la vida de las personas que las
padecen, siendo su identidad basada en la imagen corporal que tienen de si, la
mas afectada, Asimismo, sus relaciones sociales se ven modificadas. Esta faceta
social es la que se ha descuidado y con esta investigacion se pretende recuperar

la informacién y enriquecer este tema.
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2.1. Justificacion

La importancia de esta investigacion la hemos desglosamos en tres aspectos que

sustentan el motivo de la indagacion sobre este tema.

2.1.1. Académica

Se puede cuestionar acerca de la pertinencia de esta investigacion en nuestro
campo de estudio, a lo que respondemos que la psicologia social es una disciplina
que tiene cabida en distintos sectores de la vida social. Uno de ellos, es el sector
salud que trata directamente a las personas que sufren quemaduras severas. Sin
embargo, en este sector la principal preocupacion que se tiene es salvar su vida,
pero se descuida el aspecto psicosocial que implica haber sufrido este tipo de
lesiones. Esta es un area en la que los psicélogos sociales podemos hacer
aportaciones, si llegamos a comprender cdmo viven esta experiencia las personas
gue se han quemado severamente y cOmo se ven afectadas sus relaciones
sociales y actividades cotidianas.

Ademads, dentro de nuestra disciplina se ha abordado el tema de la
identidad desde el estigma. Pero, en especifico, no se ha indagado sobre cémo se
presenta este proceso en personas que han sufrido quemaduras severas, que
presentan secuelas estéticas y funcionales permanentes, al momento de
reincorporarse a su vida cotidiana. Con esto no queremos decir que el tema no se
haya investigado desde otras areas como la medicina o el trabajo social, tanto en
México como en el extranjero; sin embargo, estas disciplinas se han enfocado en
el proceso de hospitalizacién, pero no han hecho un seguimiento de estas
personas para conocer y comprender como han vivido o resignificado su vida

después de este suceso.
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2.1.2. Social

Las quemaduras, como ya mencionamos, representan un problema grave de
salud para las personas que las padecen ya que las secuelas fisicas, psicoldgicas
y sociales que les quedan son dificiles de manejar pues trascienden en su vida
cotidiana y en su entorno social. Ademas, en nuestro pais no todos los hospitales
cuentan con los recursos suficientes para tratar estas lesiones, hay deficiencias en
la atencion y se descuidan las afectaciones que se pueden presentar a nivel
psicosocial, pues en ocasiones, el seguimiento que se brinda sélo es de indole
médico y no de las repercusiones sociales.

La conjugacion de estas circunstancias dejan en el desamparo a las
personas que se tienen que reincorporar a su vida cotidiana sin las herramientas
necesarias para hacerlo (Alvarez, 2001). Consideramos que esta investigacion
puede dar luz a ese proceso de integracion social por el que atraviesan las
personas que se han quemado, para hacerlo mas tolerable y mejorar su calidad de

vida.

2.1.3. Personal

Precisamente, nuestro interés por este tema surge porque hemos tenido
acercamientos con personas que han sufrido quemaduras, no necesariamente
graves, y notamos que les es dificil desenvolverse en su entorno o no desean salir
pues se sienten inseguros y “feos” por su apariencia fisica. Suponemos que esto
les impacta en la imagen que tienen de si mismos. Ademas, hemos visto que les
resulta dificil relacionarse con los otros ya que temen gue los vayan a rechazar. En
ellos, notamos que algunas expresiones de desaprobacion son un detonante para
que eviten salir y prefieran permanecer en casa.

Estos acercamientos nos llevaron a cuestionarnos acerca de como las
lesiones por quemaduras representan mas que lesiones fisicas, pues notamos al

Menos en estos casos, que trascienden en otros aspectos de su vida diaria.
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2.2.Planteamiento del problema

La Psicologia Social es una disciplina que tiene diversos alcances en las tematicas
que le interesa abordar de la vida cotidiana, por lo que se involucra en temas que
pudieran parecer exclusivos de otras areas, por ejemplo de la medicina, como las
quemaduras. Desde nuestra perspectiva psicosocial fue importante ver como este
tipo de lesiones pueden llevar a las personas que las padecen a una
reincorporacion dificil a su vida cotidiana y a una resignificacion identitaria
relacionada con el estigma. Es necesario aclarar que este proyecto tiene un
caracter exploratorio, en el que intentamos comprender la experiencia de vida de
las personas que han sufrido quemaduras severas, esto porque encontramos que
hay una carencia de investigaciones relacionadas con el tema, que ademas hagan
un seguimiento de cdmo las personas afectadas por estas lesiones se han

desenvuelto en su vida cotidiana dentro de nuestro contexto social.

2.2.1. Pregunta principal de investigacion

Para plasmar de mejor manera lo que se abord6 elaboramos una pregunta de
investigacién que dirigio este proyecto:
¢,Como es el proceso que experimentan las personas que han sufrido
guemaduras severas con secuelas estéticas y funcionales permanentes,

gue alteran su imagen corporal, al retomar su vida cotidiana?

2.2.2. Preguntas secundarias de investigacion

Es una pregunta amplia de la que derivamos otras:

e (,COmo es, desde el punto de vista de las personas que han sufrido
quemaduras severas, la mirada de los otros sobre esa nueva imagen
corporal?

e ;COmo son las relaciones con los otros de las personas que han sufrido

quemaduras severas?
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e ¢ Cudles son las modificaciones o estrategias del sujeto para reintegrarse con
Su nueva imagen corporal a su vida social?
e /COmo es el proceso de extrafiamiento y aceptacion de la nueva imagen

corporal tras sufrir una quemadura severa?

2.2.3. Objetivos de la investigacion

Objetivo general:
Comprender cOmo es el proceso que experimentan las personas tras haber
sufrido una quemadura severa para retomar su vida cotidiana, con una
imagen corporal distinta.

Objetivos especificos:

e Explorar desde la perspectiva de las personas que tienen secuelas de
quemaduras, como es la mirada que los otros tienen con respecto a su nueva
imagen corporal.

e Comprender como se modifican las relaciones sociales que establecen las
personas que han sufrido quemaduras severas.

e Conocer las estrategias o modificaciones que utilizan las personas que han
sufrido quemaduras para desenvolverse en su entorno social.

¢ Indagar como es el proceso de aceptacion de la nueva imagen corporal tras

haber sufrido una quemadura severa.

2.2.4. Supuestos de investigacion

Esta investigacion esta sustentada por los siguientes supuestos:
e Consideramos que parte importante de la identidad se basa en la imagen
corporal.
e Las quemaduras severas a raiz de las secuelas que dejan en las personas

gue las padecen pueden convertirse en un estigma.
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e Considerar que las personas al sufrir una quemadura severa se pueden
enfrentar a un proceso de resignificacion identitario relacionado con el
estigma.

e Ver a la identidad como un proceso psicosocial, en el que las relaciones

sociales son un elemento importante para construirla.

2.2.5. Definiciéon de términos

Para brindar una mayor claridad en el empleo de los conceptos basicos es
importante definirlos, segun el uso que les daremos en la investigacion.

e Quemadura severa: Es aquella que se produce en un accidente provocado
por llamas, explosiones, electricidad, sustancias calientes o quimicos, que
provocan una herida profunda en la piel, dejando secuelas estéticas y
funcionales permanentes. Una quemadura severa es de segundo y tercer
grado que deja secuelas permanentes.

e Secuelas: Son precisamente las consecuencias que tiene una quemadura,
marcas visibles como cicatrices (en rostro o extremidades), alteraciones
funcionales o amputaciones. Estas pueden ser visibles o pueden ser
ocultadas bajo la ropa o0 maquillarse para ser disimuladas.

e Estigma: Goffman (1970) considera el estigma como una “situacion del
individuo inhabilitado para una plena aceptacién social” (Pag. 7). Son marcas
fisicas y sociales que identifican al individuo y que influyen en su interaccién
con el otro.

e Imagen corporal: “Es un concepto que se refiere a la manera en que uno se
percibe, imagina, siente y actla respecto a su propio cuerpo” (Rosen, citada
por Raich, 2000:24). Con esto queda claro que el cuerpo atraviesa por un
proceso de significacion, cuando éste se ve alterado esos significados

sociales ya no corresponden y requieren de una nueva elaboracion.
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2.3.Disefio de la investigacion

Una parte fundamental para lograr los objetivos que nos planteamos en esta
investigacion fue el uso de una metodologia adecuada. En particular, este
proyecto requiri6 que el manejo de la metodologia estuviera estrechamente
relacionado con el sujeto de investigacion y que toda decision se centrara en sus
necesidades, puesto que los temas que se indagaron fueron delicados y emotivos
ya que tocaron aspectos sensibles de la vida de las personas que han sufrido
quemaduras severas. Por lo anterior, elegimos la metodologia cualitativa, ya que
la pregunta de investigacion se centra en la experiencia de vida de las personas
que han sufrido quemaduras. Precisamente, esta metodologia nos permitié
obtener hallazgos de mayor profundidad sobre la manera en que se vive con una
secuela de quemadura desde el propio sujeto, es decir, acceder a la subjetividad,
lo que significa desenvolverse en la sociedad y en la vida cotidiana con una
imagen corporal e identidad que pueden estar marcadas por el estigma. La
metodologia cualitativa nos permiti6 obtener una mayor comprensién del
fendmeno que estudiamos (Taylor y Bogdan, 1986).

Conocer los significados que los sujetos le endosan a su experiencia a
través de sus relatos, nos dio la oportunidad de integrar la visién cotidiana que
tiene el sujeto de si mismo y de su vida, en la que tuvo una lesién importante
como una quemadura. Esto nos proporcioné informacién de suma importancia
para la investigacion, pues es en el discurso de los informantes en el que se
encuentra plasmada la materia prima con la que trabajamos. Esto sin pretender
que el sujeto de investigacion fuera tomado sélo “como banco de datos”, sino
como informante el cual es parte fundamental de la misma, sin él, el proyecto

estaria incompleto y careceria de sentido.
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2.3.1. Poblacién

En esta investigacion al ser de caracter exploratorio los criterios para la inclusion
de los sujetos a investigar fueron flexibles; sin embargo, la poblacion a las que nos
interesaba acceder tenia que cubrir algunos requisitos:

e Haber sufrido una quemadura severa que presentara secuelas estéticas y
funcionales permanentes.

e La muestra estaria conformada por hombres y mujeres.

e Que la lesién tuviera minimo un afio de haberse presentado, pues
consideramos que en ese tiempo podria haber ya una elaboracion de la
experiencia del nuevo cuerpo. Este criterio se podia flexibilizar segun el caso
que se presentara.

¢ Que la lesion estuviera en areas corporales con gran significado social como

la cara, los brazos, el torso, entre otros.

Para lograr acceder a nuestros sujetos de estudio tuvimos la necesidad de
acercarnos a las instituciones de salud; pero esto nos ofrecia una limitante, pues
es ahi donde se trata la emergencia y no necesariamente se realiza un
seguimiento de estos pacientes para conocer cdmo se han incorporado a su vida
cotidiana tras sufrir una quemadura. Sin embargo, logramos establecer vinculos
con personas que han trabajado directamente con la gente que ha sufrido
guemaduras, que nos ayudaron a conformar la muestra.

Por otro lado, utilizamos la técnica de muestreo “bola de nieve”, que
consiste en establecer redes sociales compuestas por nuestros familiares, amigos
y profesores, esto con el propésito de que nos contactaran con personas que han
sufrido quemaduras severas y que nos las presentaran para conversar con ellas.
En caso de que no conocieran a alguna, establecian su propia red de vinculos
para saber si los miembros de ésta conocian a una persona con secuelas por
guemaduras. Asimismo, los informantes también nos podian vincular con sus
conocidos que cumplieran con las caracteristicas antes mencionadas. Por ello, la

metafora de bola de nieve porque crecen los vinculos que establecemos, a través
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de las redes sociales naturales (Sierra, 1998). Sin embargo, lograr una muestra
implico creatividad e ir construyendo vinculos con las personas que atendian esta
problematica.

En este proyecto, al ser exploratorio, no podiamos definir el tamafio de la
muestra, esta se fue conformando segun se avanzé en el proceso de
investigacién. Tampoco se hablé de una saturacion tedrica ya que no se pretendia
agotar la recoleccion de casos que abarcaran la diversidad del fenémeno, sino
como ya lo mencionamos es un estudio exploratorio. El tamafio de la muestra se
defini6 tomando en cuenta el tiempo que teniamos para llevar a cabo la

investigacion.

2.3.2. El uso de la entrevista en profundidad en la investigacion

Para dar respuesta a la pregunta central, planteada anteriormente, utilizamos la
técnica de entrevista en profundidad. Este tipo de entrevista tiene el objetivo de
adentrarnos al fendmeno que es de nuestro interés mediante la conversacion con
el otro sobre los aspectos de su vida cotidiana, para encontrar los significados que
existen en ella y que son endosados a sus practicas (Taylor y Bogdan, 1986).
Ademas, la entrevista en profundidad nos permitié lograr una expresion libre,
menos centrada en las quemaduras, que son un tema delicado, esto para
brindarle una mayor seguridad al informante y se expresara como deseara.
Asimismo, la entrevista nos permitid conocer si sufrir una quemadura severa
representd un quiebre o no en la vida de las personas que las padecen o si
implican una reconstruccion identitaria.

El manejo de esta técnica se ajusté a las necesidades y caracteristicas de
las personas que se entrevistaron. Si alguien recientemente sufrio una quemadura
profundizdbamos en esta experiencia sin detenernos en el transcurrir de toda su
vida, sin descuidar este aspecto que nos permitié hacer un contraste para conocer
el impacto de las lesiones en la vida de las personas que las padecen. Por otro
lado, si alguien ha vivido varios afios con una secuela de quemadura, fue mas

pertinente darle énfasis a la trayectoria de vida.
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A pesar de la libertad que nos ofrece la técnica de entrevista en profundidad
generamos dos guiones previendo que podiamos encontrar dos tipos de
informantes: aquellos que se quemaron en la infancia que han vivido con las
secuelas y los que se accidentaron recientemente. Las tematicas que se
abordaron en ambos fueron: las condiciones hospitalarias, el tratamiento, la
rehabilitacion, las relaciones sociales, su incorporacion a la vida cotidiana después
del accidente, asi como su identidad en relacion con el otro (los guiones se
presentan en el Anexo 1). Cabe aclarar que los guiones sirven sélo como una guia
para tocar los aspectos relevantes de la investigacién, pero en ninglin momento
fueron una imposicion. En algunas entrevistas no se plantearon ciertas preguntas
que en otras fueron necesarias.

Otro aspecto fundamental que tomamos en cuenta al realizar las entrevistas
era la forma en la que nos ibamos a acercar a la poblacién. Este acercamiento fue
cauteloso y sensible por la dificultad y emotividad del tema. Aunque existieron
vinculos que nos proporcionaron informacion sobre como localizarlos, e incluso
nos acercaron a ellos, lo importante fue establecer el rapport. La principal funcion
de éste consistio en ayudar a entablar una relacion de confianza previa a la
entrevista, lo que permiti6 que nuestro sujeto de investigacion se sintiera con la
seguridad de hablarnos sobre temas dificiles para €él, como sus lesiones por
guemaduras. Ademas, nos dio la oportunidad de comunicarle el deseo e
importancia de su participacion en el proyecto, se le proporciond la informacion del
mismo (Sierra, 1998) y las condiciones de su participacion: que la entrevista tenia
un objetivo claro, que su relato seria audiograbado, que estaria sujeto a un
analisis y una publicacién en la tesina.

Asimismo, durante las entrevistas tuvimos la precaucion de no perder
detalle de lo que sucedia alrededor. Comenzando con los factores técnicos como
vigilar que la grabadora estuviera funcionando, llevar suficientes cassettes y pilas.
Sobre todo, tratamos de no perder detalle de las expresiones y acciones que
realizaron los informantes al responder las preguntas, porque eso es informacién

fundamental para la investigacion. La comunicacion no verbal nos brindé datos

67



QUEMADURAS, MAS QUE HUELLAS EN LA PIEL. UNA EXPERIENCIA DE VIDA

que el dialogo no, como la expresion de su rostro y la inquietud de sus manos al
abordar el tema de sus quemaduras.

Al llevar a cabo las entrevistas nos comprometimos a tener una escucha
atenta y respetuosa, ademas, ofrecimos nuestra comprension, por ello “una de las
técnicas elementales como recurso cognoscitivo para la entrevista es la empatia,
la capacidad de comprender la situacion total del desarrollo de la conversacion
desde el punto de vista del otro” (Sierra; 1998:290). Por otro lado, se respetd lo
que la persona decidié expresarnos sobre su vida y su accidente, es decir, no lo
presionamos para responder a nuestro cuestionamiento, sino que tuvo la libertad
de no hacerlo si le incomodaba alguna pregunta.

Ademas de realizar entrevistas en profundidad a los sujetos de estudio,
llevamos a cabo otras entrevistas breves a dos tipos de informantes:

a) Expertos en el tema: médicos, psicologos y trabajadores sociales que
estuvieron estrechamente vinculados con personas que han sufrido
guemaduras severas a través de su practica profesional. Las entrevistas se
llevaron a cabo antes de realizarlas a los sujetos de nuestro interés, pues el
propdsito de éstas era conocer mas sobre el contexto en el que nos ibamos a
desenvolver y comprender las caracteristicas en las que se presentaba este
fenbmeno en nuestro pais, pues la bibliografia relacionada con el tema se
refiere otros paises.

b) Familiares de nuestros sujetos de investigacion, esto con la finalidad de
conocer cdmo estas lesiones trascienden lo médico y al mismo sujeto para
convertirse en un conflicto familiar. Asimismo, estas entrevistas nos
permitieron completar la informacién que obtuvimos de nuestros sujetos de

estudio.

A lo largo del trabajo de campo obtuvimos informacion relevante a través de
conversaciones informales con los familiares de los informantes y con otros
expertos en el tema que no pudimos entrevistar; esta informacion la registramos
en el diario de campo, que valio la pena rescatar pues nos ayudoé a ejemplificar y

redondear el analisis. Esto nos permitié entender como viven este proceso las
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familias y como es visto el fenobmeno de las quemaduras por las personas que

conocen del tema pues se relacionan directamente con el.

2.3.3. Recursos materiales

Para realizar esta investigacion se tomaron en cuenta muchos factores. Uno de
ellos se relaciona con la disposicion de los recursos materiales, humanos y
econdémicos. Nosotras necesitabamos cassettes, pilas y grabadoras, que son los
instrumentos principales que requeriamos para capturar nuestra informacion y
posteriormente analizarla. La obtencién de estos recursos nos representd los
mayores costos. Por otro lado, la transcripcion de cada una de las entrevistas que
realizamos fue impresa, pues ahi estaba la materia prima con la que trabajamos:
las narrativas de los informantes. Esto nos implico6 gastos menores en la compra
de hojas, ya que en la mayoria de las ocasiones el costo de la impresion lo
absorbié la Universidad. Asimismo, contemplamos los gastos extras que se
generaron en la realizacion de las entrevistas que propiciaron un ambiente

confortable para llevarlas a cabo.

2.4. Consideraciones éticas

La ética es un aspecto que se debe tener presente en cada una de las
investigaciones que se realicen en cualquier disciplina. Una investigacién siempre
estd envuelta de responsabilidades, sobre todo cuando nuestros objetos de
estudio son sujetos sociales que sienten, piensan y actian independientemente de
nuestros intereses. En el caso de la psicologia social, se llegan a tocar aspectos
muy sensibles de la vida de los entrevistados, que deben tomarse con la mayor
seriedad y respeto. Las quemaduras severas son un claro ejemplo de ello.
Estamos conscientes de que las personas que han sufrido este tipo de
lesiones se enfrentan a una situacion muy impactante que requiridé la mayor
comprension y sensibilidad por parte de nosotras. Por otro lado, con los contactos

en el campo, nos dimos cuenta que enfrentarse a esta situacion mueve muchos
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sentimientos, por ello, nos preparamos para cualquier circunstancia que se
pudiera presentar.

Otro aspecto importante a considerar, fue que nuestros sujetos de
investigacion tienen secuelas fisicas serias (cicatrices, limitantes fisicas o
amputaciones) que nos impresionaron, pero en este sentido fuimos muy
cuidadosas y manejamos nuestras emociones para no lastimarlos u ofenderlos.
Ademas, procuramos verlos de forma respetuosa ya que de no ser asi estariamos
comportandonos como cualquier otra persona que de alguna manera los ha
discriminado.

Ante esta situacion hicimos un disefio metodologico que contemplo la
sensibilidad que envuelve a nuestro proyecto de investigacion, fuimos muy
cuidadosas con los contactos que establecimos con nuestros informantes. Es aqui
donde las implicaciones de la metodologia y técnica que utilizamos nos fueron de
mucha utilidad, ya que nos permitieron acercarnos a los informantes
paulatinamente construyendo un ambiente de confianza, que les permitio
desenvolverse con mayor seguridad.

El acierto de la metodologia cualitativa es que fomenta la empatia del
investigador con los sujetos para lograr una mayor comprensiéon del fenémeno
estudiado. Esta empatia le permite al psicélogo social investigar lo que le interesa
sin que los sujetos se sientan invadidos en su intimidad, pues es capaz de
“ponerse en sus zapatos”.

Hay otros aspectos éticos que son relevantes para cualquier investigacion:
es necesario mencionar que algo que tomamos en cuenta es garantizar el
anonimato de cada uno de los sujetos que intervinieron en nuestra investigacion,
asi como el trato confidencial de la informacién obtenida. Creemos que estas
consideraciones son basicas, pues nos han abierto las puertas para acceder a la
informacion que buscamos. Ademas, les ofrecimos a los informantes devolverles
la transcripcion de sus entrevistas y los resultados arrojados. Todo esto quedo

claro en el contrato de investigacion que se hizo de forma verbal.
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2.5.Trabajo de campo

En esta investigacion el trabajo de campo se inicid junto con las primeras
indagaciones bibliograficas, con el propésito de conocer si habria acceso a los
sujetos de investigacion. Nos acercamos a instituciones que atendieran o

canalizaran a personas que han sufrido quemaduras como:

e Fundacion Michouy Mau I. A. P.

Fue la primera institucion a la que contactamos. Ahi fuimos atendidas por Patricia
Suarez encargada de las relaciones publicas, al comentarle acerca del proyecto
de investigacion nos vincul6 con la médica Virginia Nufiez que trabaja en el
Hospital Materno infantii de Xochimilco, ademas, de ser voluntaria en la
Fundacién. También, nos invité al curso “; Cémo no quemarte?” que impartirian; al
gue asistimos.

Este curso nos brindé la oportunidad para capacitarnos como instructoras
en prevencion de quemaduras. También, nos ayudd a conocer los aspectos
relevantes sobre este fendbmeno en nuestro pais: la atencidbn en México, las
guemaduras mas frecuentes, las causas, los lugares mas peligrosos, los grupos
vulnerables, como prevenirlas, entre otros. Ademas, se compartieron vivencias
con respecto a las personas que han sufrido este tipo de lesiones, ya que la
mayoria de los asistentes trabajan directamente con estos pacientes. Lo que fue
de gran utilidad para conocer el contexto en el que se presentaba nuestro
fendmeno a investigar.

Después de realizar una pausa en el trabajo de campo, retomamos el
contacto con la Fundacion, en esta ocasion fuimos atendias por Nohemi Miranda
(Trabajadora Social), con nuestra visita pretendiamos establecer un enlace con
posibles informantes. Asimismo, nos dio informacion muy interesante por lo que
tomamos la decision de pactar una cita para realizarle una entrevista. En ella,

también participé Carlos Webo (Sociblogo).
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¢ Hospital Materno Infantil de Xochimilco.

Después de hablar con Patricia Suérez llegamos al hospital y nos entrevistamos
con la psicologa Leticia Castafieda le comentamos sobre el proyecto; conforme
seguia la platica nos dimos cuenta que nos faltaban definir muchos aspectos
necesarios para presentar un proyecto, lo cual era natural pues era una incursion
exploratoria en el campo. También, conversamos con la médica Virginia Nufez
sobre nuestro interés por trabajar con personas que han sufrido quemaduras, a lo
que se mostr6 muy entusiasmada y nos menciond que nos ayudaria en el
desarrollo de la investigacion, para ello, era necesario llevar el proyecto terminado
con las autoridades correspondientes del hospital.

Esta primera visita nos dejé ante un panorama de indefiniciones, nos dimos
cuenta que nos faltaban muchos detalles para presentar un proyecto de
investigacion adecuado, ademas, si queriamos entrar por la via institucional
teniamos que tener el proyecto elaborado, por ello, decidimos enfocarnos en la
realizacion del mismo.

Al contar con un proyecto de investigacion definido, decidimos retomar el
contacto con la médica Virginia NUfiez y con la psicéloga Leticia Castafieda para
realizarles una entrevista como expertas en el tema. En las entrevistas nos dieron
informacion muy valiosa acerca de la atencion médica y psicologica, y el
seguimiento de los pacientes en México. Pero sobre todo nos ayudaron a
comprender como impactan las secuelas de quemaduras severas en la vida de las

personas que las padecen.

e Hospital General Dr. Rubén Lefiero.

Al iniciar las entrevistas en profundidad nos dimos cuenta que acercarnos a
nuestra poblacion de interés por la técnica bola de nieve era complicado y
decidimos recurrir a otra institucion de salud que contaba con un grupo de
autoayuda para personas quemadas (GAPEQ) para la pronta recuperacion del

paciente y el retorno a sus actividades. En el hospital fuimos atendidas por el
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psicologo José Luis German® y el médico Jesus Velazquez'®, que nos ofrecieron la
posibilidad de establecer los contactos con los informantes a través de ellos, pues
no fue posible establecer el vinculo institucional por la huelga de la UAM, lo que
nos otorgd grandes ventajas pues no fue necesario realizar ningun tramite
institucional.

Acudimos al hospital los martes y miércoles, en ocasiones otros dias, por
periodo de un mes para acercarnos a la poblacién de nuestro interés, pues las
personas que cubrian las caracteristicas para incluirse en la muestra, acudian en
esas fechas a la atencion ambulatoria. En esos dias estableciamos guardias para
hacer un enlace con los posibles informantes, esto fue mas complicado de lo que
esperabamos. Ademas, en este tiempo entablamos conversaciones informales
con el psicélogo German y el médico Velazquez que nos ayudaban a enriquecer el
panorama que teniamos del paciente que ha sufrido quemaduras. También, nos
brindaron referencias bibliograficas, nos invitaron a unas conferencias sobre
“Duelo” a las que asistimos y nos apoyaron en el establecimiento de contactos con
posibles informantes.

Para lograr obtener una muestra de la poblacién utilizamos dos vias, como
ya mencionamos:

¢ Institucional (sin tener un contacto formal): Fundacién Michou y Mau, Hospital
Materno Infantil de Xochimilco y Hospital General Dr. Rubén Lefiero.

e Técnica de muestreo bola de nieve.

Se establecieron diversos contactos, de los cuales realizamos 10 entrevistas
formales, solo que dos de ellas fueron eliminadas de la muestra definitiva por la
escasez de informacion que nos brindaban para la investigacién, quedando como

muestra final 8 entrevistas. Tuvimos dos citas frustradas, una de ellas por falta de

% Psicologo Clinico, Jefe del servicio de Psicologia y Tanatologia, miembro de la Asociacion de Quemaduras
y actual tesorero de la misma. Cuenta con 18 afios de experiencia.

10 3efe del Servicio de Rehabilitacion. Jefe del Servicio de Rehabilitacion del Hospital de Traumatologia
Magdalena de las Salinas del IMSS. Jefe del Servicio de Tratamientos de la Unidad de Medicina Fisica Norte
del IMSS. Adscrito a la Unidad de Quemados del Hospital de Traumatologia Magdalena de las Salinas
durante 20 afios. Y a la Unidad de Quemados del Hospital Rubén Lefiero.
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organizacion y la otra por la poca disposicion que mostro el informante. Otro de los
contratiempos que encontramos fueron dos posibles informantes que se negaron a
participar en el proyecto. Finalmente, se establecieron distintos enlaces que no
fructificaron por cambio de domicilio o de teléfono de los informantes, por
complicaciones de salud o pérdida de vinculos con los enlaces.

Al iniciar las entrevistas se utilizo principalmente la técnica bola de nieve, a
través de ésta obtuvimos 4 informantes. Posteriormente, al tener algunas
complicaciones por esta via nos acercamos a las Instituciones que ya
mencionamos, obteniendo 6 informantes, dos por Institucion.

Para llevar a cabo las entrevistas con nuestros informantes, tomando en
cuenta que el tema que se iba a abordar era delicado, decidimos contactarlos a
través de un conocido de ellos que fuera preparando la situacion y favoreciera que
aceptara la entrevista; esto sin que fuera hecho de forma intrusiva. Después, les
hablabamos por teléfono para darles mas informaciéon sobre el proyecto y
establecer una cita. Antes de ello, en la medida de lo posible nos informabamos
sobre sus accidentes y secuelas para tener el trato méas adecuado.
Posteriormente, nos conociamos personalmente en las entrevistas que se llevaron
a cabo en sus domicilios (en la mayoria de los casos), en algunos restaurantes y
en el Hospital Dr. Rubén Lefiero, en el que nos prestaron un espacio para tener
las mayores comodidades y que favoreciera la privacidad. En dos ocasiones, las
entrevistas se llevaron a cabo de una forma distinta, pues no se pudo establecer
un contacto previo con los informantes, sino que nos los presentaron y en ese
momento, después de establecer un breve rapport, llevamos acabo las
entrevistas. Incluso, también platicamos con familiares de algunos de los
informantes y entrevistamos a las mamas de dos de ellos.

Retomando el tema del rapport es importante decir que nunca entramos de
lleno a las entrevistas sino que estableciamos una conversacion informal para
destensar la situacion previa y ganarnos la confianza del informante, lo que
permitia tener una entrevista de calidad. En el Anexo 2 se muestra un informe
breve de como se llevaron a cabo, su duracion, temas planteados entre otros

detalles.
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Iniciamos las entrevistas con cierta fortuna, los dos primeros informantes
aceptaron la invitacion al saber que el enlace venia desde la Fundacion Michou y
Mau y realizamos un tercer contacto con el conocido de un familiar. En estas
entrevistas evaluamos el guion, nuestro desempefio y tomamos decisiones ya que
anteriormente habiamos tenido problemas en los criterios de inclusion de la
poblacién y en cubrir el criterio de la privacidad en la entrevista. También, nos
enfrentamos a los cambios de cita ya fuera de hora o de dia. Después de estas
tres entrevistas, tuvimos dificultades para realizar una cuarta, ciertos contactos no
fructificaban, nos cambiaban las citas, se negaron o presentaron problemas de
salud. Por ello, decidimos ir al Hospital Dr. Rubén Lefiero sin descuidar los
contactos previos y establecer otros por medio de la médica Nufiez y la psicéloga
Castafieda. Contar con el respaldo de ellos facilité que los informantes accedieran
a participar en las entrevistas.

La entrada al campo implica muchos retos y muchas satisfacciones, la
ventaja que tuvimos es que desde el inicio del afio de investigacion se fue
buscando el acceso a la poblacidon, conociamos instituciones y habiamos
establecido contactos con posibles informantes (técnica bola de nieve). A pesar de
ello, nos enfrentamos a los altibajos que se presentan en el campo, a la toma de
decisiones importantes en el momento y adquirimos experiencias muy importantes

para nuestra formacion como psicologas sociales.

2.6.Sistematizacion y analisis de la informacion

Es importante decir que el andlisis de las narrativas obtenidas no parte de cero,
sino que se vino esbozando a lo largo de la formulacion del proyecto de
investigacion y en la realizacion del trabajo de campo. Desde la eleccion de una
metodologia particular y una técnica de recoleccién de las narrativas se fue
definiendo una forma especifica de analizar la informacién obtenida (Valles, 1999),
ya que llevan tras de si diversos supuestos de la concepcion de la realidad y de la

forma de acceder a ésta.
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Para llevar a cabo el analisis de las narrativas nos valimos de la
transcripcion integra que hicimos de las mismas y mediante la creacion de
categorias organizamos la informacibn que obtuvimos, para tener mayor
comprension de la misma. Las categorias que utilizamos no fueron inamovibles,
sino que estuvieron sujetas a modificaciones hasta el final de la revision de la
informacion, pues conforme se avanzaba en el analisis se le endosaban sus
propiedades. Estas nos sirvieron como una guia para ir organizando la informacion
gue se obtuvo a lo largo del trabajo de campo (Valles, 1999). Asimismo, utilizamos
el software ATLAS-TI version V, que nos ayudd a sistematizar las narrativas
obtenidas.

El analisis se centrd en la experiencia de vida de las personas que habian
sufrido quemaduras, tomando como ejes dos categorias centrales: la identidad y
las relaciones sociales, aunque éstas se incluyan y sean definitivas en la
conformacion de la identidad, pero para el propdsito de este analisis es mejor
desglosarlas de esta forma. La definicion de la identidad que hacen nuestros
informantes de si mismos esta presente en el transcurso de su discurso; las
adjetivaciones que dan con base a sus creencias, conductas, sobre su fisico,
tomando como referencia el espacio en el que se desarrollan sus relatos. Por otro
lado, en relaciones sociales hemos englobado aquellas que les son importantes a
los informantes, pues gracias a ellas pueden sobreponerse al accidente y
adaptarse a la nueva imagen corporal, asi como sus nuevas capacidades.

Las categorias, subcategorias y propiedades con las que se trabajo
partieron de como los sujetos construyen su identidad en tres aspectos
principales: el yo y su transformacion desde el accidente hasta la actualidad, el
nosotros y los otros. De la forma como van plasmando la importancia de sus
relaciones sociales con la familia, la pareja, los amigos y la sociedad en general. Y
el desarrollo en dos espacios de suma importancia: la escuela y el trabajo

(consultar Anexo 3).
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Tras realizar un recuento de la metodologia, la técnica utilizada en la
recoleccion de la informacion y del andlisis, es importante decir como se realizo
este.

e Desde que se obtuvo la primera entrevista se someti6 a un analisis
superficial, ya que esto nos permitié incluir en la siguiente las modificaciones
en el guion y explorar los temas emergentes. Cada una de las entrevistas se
manejé de la misma forma.

e También, se hizo una reconstruccion breve del contenido de las entrevistas
gue dieron pistas para el analisis.

e Con base en los perfiles obtenidos de la muestra de los sujetos de estudio se
realizd una descripcion de la misma, tomando en cuenta las caracteristicas
de las personas entrevistadas: edad, sexo, secuelas, tipo de quemadura,
etcétera.

¢ Posteriormente, adaptamos los pasos que nos plantean Glaser y Strauss de
la grounded theory para crear las categorias que nos permitieron nuestro
analisis; aclarando que el interés de esta investigacidbn no es generar teoria
(Valles, 1999), sino describir nuestro fendmeno de estudio. Consideramos
gue esta técnica de analisis es la adecuada ya que nuestro proposito es
comprender la experiencia de vida de las personas que han sufrido
quemaduras severas desde su propia voz y precisamente esta técnica nos
permite recuperar los significados que ellos le endosan.

a) Para esto, se segmentaron las entrevistas para ver las tematicas
tocadas en cada una de ellas, ya que a pesar de que nuestros
informantes compartian la experiencia de las quemaduras, tienen un
perfil particular que lleva a una vivencia diferente. Esto se reflejo en las
entrevistas pues se tocaron distintos temas.

b) Con base en la segmentacion inicial de la informacion se crearon
categorias preliminares.

c) Posteriormente, comenzamos a codificar todas las entrevistas segun las

categorias que fueron propuestas. Estas se fueron ajustando vy
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definiendo al integrales sus propiedades. En este procedimiento se
combiné la codificacion con la construccién de categorias.

d) Al terminar la codificacion, se organizé la informacion total de las
entrevistas segun las categorias a la que pertenecia, para ello, se utilizo
el software Atlas Ti version V que nos permitié sistematizar de esta
forma la informacion.

e) Finalmente, se procedié a interpretar la informacion ya organizada
mediante las categorias para comprender como es el proceso y la
experiencia de las personas que han sufrido quemaduras severas al

momento de retomar sus actividades cotidianas.

Ademas, se hizo un analisis intra entrevista para obtener lo distintivo de cada caso
a partir del perfil especifico, es decir, como se enfrentd el proceso de sufrir una
guemadura severa con distintas secuelas, consecuencias sociales, entre otros
aspectos. Esto sin negar la informacién que es comun a todas ellas. Para cerrar se
realizé una comparacion entre las entrevistas.

Como ya mencionamos otras fuentes de las que obtuvimos informacion
fueron las entrevistas a expertos, familiares y las conversaciones informales con
ambos grupos, estas quedaron registradas mediante una grabacién y en el diario
de campo, que al momento de emprender el analisis nos permitieron tener una
mayor comprension del fenédmeno de las quemaduras y su impacto en la vida de

las personas que las padecen.
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3.1.Descripcion de la muestra

La muestra definitiva de los sujetos de estudio para este proyecto esta conformada
por ocho personas que sufrieron guemaduras severas con secuelas estéticas y
funcionales permanentes, con perfiles distintos por: la edad, el sexo, el tipo de
secuelas, el accidente u otras caracteristicas que enriquecen este proyecto. En la
Tabla 1, que se muestra a continuacion, se sintetizan los datos que conforman el
perfil de los sujetos de investigacion.

De los ocho informantes, seis son hombres y dos son mujeres. Esto es
reflejo del fendbmeno que estamos abordando. En la revisién bibliografica y de
algunas estadisticas (no recientes), hemos encontrado que son los hombres
quienes sufren con mayor frecuencia este tipo de accidentes en edades
productivas.™*

El rango de edad de los informantes esta entre los 12 y 51 afios, de la
infancia hasta la edad adulta, cabe mencionar que la intencion no era trabajar con
nifios, sin embargo, dada la riqueza de la informacién que se obtuvo en la Unica
entrevista que realizamos en este grupo de edad, decidimos incluirla en la muestra
definitiva. Al ver la relacion que existe entre sexo y edad nos damos cuenta que
hay una continuidad entre los hombres pasando por la infancia, la adolescencia, la
juventud y la adultez en contraste con las mujeres, pues s6lo contamos con
mayores de 35 afios. En condiciones ideales hubiera sido pertinente entrevistar,
por lo menos, a una mujer mas joven, sin embargo, esto no fue posible.

Algo mas que hay que considerar con respecto a la edad es el estado civil,

contamos con cuatro personas casadas, una separada y tres solteros. Las

H“En México segun datos del INEGI (1995) existen en toda la Repiblica Mexicana més de 81 millones de
habitantes, de los cuales en promedio el 62%, ha sufrido algin tipo de Accidente; de cuya cifra son entre 50
millones de habitantes y de los cuales el 5.7% ha sufrido y ha tenido que ser atendido por causa de
guemaduras, casi 3 millones de estos. Con respecto al lugar de accidente; el hogar es el més frecuente con un
67% en promedio, seguido de la via publica e industria. En relacion con el sexo y edad, encontramos que el
hombre se quema con mayor frecuencia que la mujer, siendo en la edad mas productiva de su vida, con un
promedio del 68% al 32% respectivamente”. Acosta Leon, Rafael: “Enfoque actual del paciente quemado”,
disponible en: http://redmedica.com.mx/medicina/quemado.htm (Consultado el 13 de marzo del 2008).
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Tabla 1: Perfil de los informantes.
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ocupaciones también se ven afectadas por este aspecto: los dos mas jovenes son
estudiantes. Una de ellas se dedica exclusivamente al hogar, la otra combina esta
actividad con su trabajo independiente y el grupo de apoyo en el que participa.
Dos de ellos son empleados de fabricas, uno se dedica al comercio y s6lo nos
encontramos con una persona sin ocupacion, esto tiene que ver con sus secuelas
pues no puede caminar y se encuentra en plena fase de rehabilitacion.

Los datos anteriores tienen que ver con las caracteristicas de identificacion
de la muestra. Lo que se menciona a continuacion se enfoca en la problematica de
las quemaduras.

Las quemaduras de cinco de nuestros informantes fueron ocasionadas por
fuego directo: incendios en casa y en el trabajo, explosion de cohetes, de una
maquina tortillera y de un automévil. Dos de ellos por descarga eléctrica: mientras
uno se ejercitaba y el otro en el trabajo. Finalmente, una de ellas por contacto con
una superficie caliente mientras tenia una convulsion epiléptica. Tras estos datos
se confirma, como ya se habia mencionado en el estado del arte, que los sitios
con mayor riesgo son el area de trabajo y el hogar, pues el resto de los accidentes
no se pudieron evitar, nuestros informantes no tenian el control de la situacion en
la que resultaron afectados, uno por cuestiones climatolégicas y otro por un
choque automovilistico.

Nuestros entrevistados estuvieron por lo menos 4 dias hospitalizados, pero
con un tratamiento constante que se prolongd por un mes. Por otro lado, para una
de nuestras informantes no fue necesario hospitalizarse pero si llevar un
tratamiento diario por un afio. La hospitalizacidbn en general varié entre un mes,
dos, tres, cinco y seis meses el que estuvo mas tiempo. Esta informacion también
da cuenta de que las quemaduras son un padecimiento grave que requiere de
hospitalizacion prolongada; sin embargo, con un buen cuidado se puede tratar de
forma ambulatoria aunque el tratamiento se extienda alin mas.

Con la salida del hospital no se termina el tratamiento que puede
prolongarse por varios aflos, como lo mencionan algunos autores que citamos en
el estado del arte: cuatro de nuestros informantes, a pesar del tiempo que ha

pasado tras el accidente siguen con un tratamiento rehabilitarorio que consiste en
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ejercicios y cirugias, que tiene el objetivo de atenuar las secuelas y aumentar la
calidad de vida. En otro caso, una de las informantes sélo utiliza una pomada
como tratamiento posterior para atenuar las cicatrices. En general, deben
mantener cuidados especiales por el sol y aire que afectan su piel, pues después
de las quemaduras queda muy sensible.

Otro aspecto importante son las secuelas que se pueden presentar después
de sufrir una lesidbn como esta. A partir de los dafios sufridos por nuestros
informantes identificamos 5 tipos:

¢ Cicatrices moderadas: oscurecimiento de la piel y cicatrices poco notorias
aungue estén en areas visibles, que seran permanentes.

e Cicatrices severas deformantes: que se encuentran en areas visibles y no
visibles, que seran permanentes aunque se pueden atenuar con el uso de
trajes, masajes, pomadas, etc.

¢ Cicatrices severas profundas deformantes: que son sumamente notorias al
encontrarse en areas visibles, son permanentes pero se pueden atenuar con
un tratamiento adecuado.

e Limitaciones motrices: en brazos y piernas.

e Amputaciones: dedos de la mano y del brazo.

Por otro lado, las partes del cuerpo afectadas son visibles como la cara, brazos y
manos; y no visibles como la espalda, térax, piernasy pies.

La temporalidad de la ocurrencia del accidente es otro aspecto a considerar
para el andlisis, que va de nueve meses, un afio, tres, seis, siete, ocho y
veinticuatro afios. A excepcidon de la persona que tiene veinticuatro afios de su
experiencia, el resto esta en un rango de nueve meses a ocho afios que por lo
largo del padecimiento y tratamiento nos adelantamos a decir que algunos de ellos
estan en un periodo de rehabilitacion y ajuste.

Esto es un intento por describir a nuestra muestra y reflejar un poco de lo

gue le puede ocurrir o no a la persona que ha sufrido quemaduras severas.
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3.2.Presentacién de los casos

3.2.1. Manuel: “me daban ganas de romper el espejo con mi cara”

Cuando Manuel cumplié 32 afios era un hombre casado y tenia un hijo pequefio.
Trabajaba como promotor en una empresa que se dedicaba a la fabricacién de
maquinas tortilleras. Sus labores consistian en promocionar las maquinas con
algunos clientes por lo que viajaba con frecuencia; y en ocasiones ayudaba a
instalarlas. El era un hombre independiente y responsable de su familia.

Hace 6 afios la vida de Manuel se vio sacudida por un suceso que lo marcé
fisica y emocionalmente. Mientras trabajaba iban a instalar una maquina, que
tenia defectos de fabricacién, pues un “herrero no hizo la salida correcta del gas”,
ocasionando que éste se propagara en la habitacion en la que estaban. Cuando
“‘intentaron encender la maquina con una antorcha, explotd” lesionandose él y un
comparfiero. Este accidente ocurri6 en Atizapan de Zaragoza pero los heridos
fueron trasladados a una clinica privada en Coyoacan, para evitar los tramites del
Seguro Social y asegurar la mejor atencién médica, o por lo menos Manuel asi lo
consideraba, ademas, conocia al médico encargado del lugar.

Estuvo 4 dias hospitalizado. Durante ese periodo se sentia “mal fisica y
emocionalmente”. Las quemaduras que sufrié estaban ubicadas en su cara, cuello
y brazos que fueron de primer y segundo grado. Estas lesiones no pusieron en
riesgo su vida pero si lo dafiaron severamente, ya que perdié la movilidad en sus
brazos por las ampollas y llagas que se le formaron temporalmente. Dentro del
hospital se sentia “angustiado, inseguro, incomodo, inquieto, cansado y no
dormia”. A pesar de que recibia muchas visitas que lo reconfortaban y “lo hacian
sonreir” se sentia “solo”. Por ello, le pidié al médico que lo dejara salir del hospital
lo antes posible.

Tras salir de la clinica, Manuel continué con tratamiento ambulatorio que se
prolongé por un mes, en el que utilizé una malla en la cara por 15 dias, vendajes
en los brazos y pomadas. Cuando usaba la malla, su hijo le decia que se parecia

al hombre arafia. También, acudié con un dermatologo para mejorar su aspecto y
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sentirse seguro. Este tratamiento tenia el objetivo de favorecer su recuperacion y
atenuar las secuelas que le quedaron tras el accidente. A lo largo de ese tiempo,
experimenté un dolor terrible y “panico” por las curaciones que le hacian en la

clinica para evitar las infecciones.

“...normalmente la curacion era como a las cuatro, cinco o seis de la tarde,
digamos acababa la curacion (...) vas viendo el reloj y mientras se va
acercando la hora de la otra curacion, jme daba panico!, me daba panico y
me daba miedo por el sufrimiento que te o por el dolor que te causaba la
curacion y dia con dia era asi...”

Las preocupaciones que Manuel tenia mientras duraba su hospitalizacion y
convalecencia se relacionaban con su aspecto fisico, pues su cara “estaba
hinchada, sus labios muy gruesos y no sabia cémo iban a quedar sus manos”;
también, le preocupaba su hijo que en ese momento “estaba muy pequefo”. En
estas condiciones se sentia “muy nervioso y con miedo porque no sabia como iba
a quedar”, incluso, no se “podia ver’. Sin embargo, cuando vio sus cicatrices por
primera vez se deprimié y su imagen le causaba miedo, “queria romper el espejo
con su cara” pues “sentia que no era €l y que todo era un suefio”. Ademas,
consideraba que al salir nuevamente se enfrentaria a una situacién de

incertidumbre, pues no sabia lo que le “esperaba afuera”.

“tu, jno sabes que te espera afuera!, yo no me habia visto al espejo, y como que
a la vez sentia que no era yo, como que era como un sueo (...) jno sabia qué
iba a pasar! (...) me pusieron una malla en la cara, las manos todas vendadas,
ya como, ya no las podia mover, entonces me daban ganas de, de romper el
espejo con mi cara...”

Al regresar a su casa, su familia lo recibi6 con alegria, le daban animos y
comentarios de aliento; sin embargo, al encontrarse solo sentia miedo y recurrio al
alcohol para calmar la angustia. En un principio, la relacion con su familia era de
cierta distancia pues temia que lo rechazaran por su aspecto. Con su esposa
experimento el mismo temor, pues consideraba que ella no sabia como enfrentar
esta situacion. Cuando ella vio como estaba no sabia qué hacer, qué decirle o

cémo apoyarlo. A raiz de su accidente, la relacién entre ellos fue diferente pues
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tuvo que dormir solo por la inmovilidad en sus brazos y por temor a que su esposa
lo pudiera lastimar, lo que ocasioné un distanciamiento fisico y emocional. Incluso,
Manuel siente un resentimiento hacia ella ya que considera que no lo cuidé lo
suficiente, aunque le agradece su apoyo en los cuidados que les presto “en la
alimentacion” y “manteniendo limpia” la casa para evitar infecciones.

Durante su recuperacion descubrié quienes eran realmente sus amigos, y
las relaciones que tenia con ellos se modificaron: no lo visitaban, no sintié su
apoyo o se alejaron. Esto lo ha llevado a valorar la amistad y agradecer el apoyo
que recibié de un primo, quien le ayudaba a bafarse y le brindaba palabras de
aliento: “janimo, animo!”, “ya va a pasar”; sin embargo, para Manuel el tiempo que
transcurria se le hacia “una eternidad”.

Después del accidente, tuvo lo que el considera su “primera prueba”: salié
con su familia a comer y se enfrent6 a una nueva situacion. El se cohibia al estar
ante personas desconocidas y pensaba que todos lo miraban, ante ello, se sentia
temeroso e incomodo pues creia que sus cicatrices eran muy evidentes por lo que
uso “una chamarra con capuchon y un sombrero” para ocultar sus secuelas y
pasar desapercibido. Posteriormente, Manuel retomé su trabajo después de dos
meses de incapacidad, tiempo en el que se recuperd fisicamente. Cuando se
enfrentd de nuevo a la instalacion de una maquina “no aguanto la presién y se
sali6 de la habitacion” donde estaba. Este temor considera que le dur6 un afio, la
lenta reincorporacion a sus actividades laborales fue lo que le ayudo a superarlo.

El considera que el accidente y las secuelas las superd con el paso del
tiempo, porque le permiti6 “acostumbrarse y resignarse” a su nueva imagen.
Ademas, de notar su recuperacion fisica pues sus heridas sanaron, sus cicatrices
no son notorias y recuperé la movilidad en sus brazos. También, influyé su
personalidad pues se asume como una personas “positiva”. Asimismo, retomar su
rutina, tener mucho trabajo, mantenerse ocupado y sus viajes le han permitido

desenvolverse con mayor seguridad.

“...de primero no, no lo manejas sino con el tiempo te va ayudando y lo
vas asimilando...”
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Al revivir el accidente valora que no pas6 a mas, pues pudo perder la vida por la
magnitud y gravedad del suceso. A partir de éste se ha vuelto nervioso, siente
temor al ver imagenes de quemaduras o accidentes en los que se involucra el
fuego, incluso no puede ver peliculas de terror. También, le preocupan los
accidentes que se pueden presentar en casa con los niflos, ese temor lo ha
llevado a ser més precavido con sus hijos; cabe mencionar que después de sus
guemaduras tuvo otro hijo.

Desde el accidente ya han pasado 6 afios y Manuel ha retomado sus
actividades como antes las hacia, regres6 a su mismo empleo, en el que se ha
superado, adquirido nuevas responsabilidades y considera que “ya todo es
normal”’. Sin embargo, cuando contrasta sus fotos anteriores a las quemaduras y
su imagen actual se deprime por el cambio que nota en su cara, por momentos, se

siente “diferente”.

“o0 sea, eh, aparentemente no ha pasado nada, aparentemente, pero obvio si te
empiezas a meter en el tema pus si revives otra vez algunas cosas”’

Las marcas de las quemaduras le quedaron en el cuerpo y en la mente, estas
dltimas son mas dificiles de sobrellevar. Emocionalmente, se siente vulnerable
porque es consciente de cémo “un error acaba con todo”, “lo fragil que es
cualquier persona” y por la vivencia tan fuerte del dolor. A pesar del tiempo,
notamos que el proceso de recuperacion fue muy complicado considerando que

sus lesiones no son tan visibles.

3.2.2. Felipe: “estoy normal otra vez, un poco marcadito pero normal”

Felipe se unid6 a su esposa cuando tenia 17 afos. Diez afios después él se
consideraba como alguien que no se portaba bien con su familia y su esposa,
pues tomaba mucho y se iba con sus amigos de “parranda”, a pesar de contar ya
con tres hijas y un hijo pequefio. El trabajaba en una empresa. En una ocasion
acompafo a un amigo a Veracruz junto con otras tres personas en un “vocho”;

cuando estaban en Ciudad Cerdan chocaron con un camion de pasajeros. Tras el
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percance se incendié el auto en el que viaja. Felipe bajé del coche con el cuerpo
envuelto en llamas, nos comentd: “me empecé a revolcar, me apagué de las
llamas y me empecé a arder” esto porque ninguno de sus amigos lo auxilié. En
esos momentos se dio cuenta que dos de sus comparfieros se quedaron en el
coche, uno murié calcinado y el otro, el chofer, murié por el impacto. Por lo
aparatoso del accidente el conductor del camion de pasajeros se dio a la “fuga”
dejandolos ahi.

En el accidente sufri6 quemaduras de tercer grado en la cara, brazos,
cintura y térax, siendo las dos primeras las mas graves. A pesar de ello, Felipe
tuvo que esperar dos horas para que llegara la Policia Federal de Caminos y le
hablara a los paramédicos. Cuatro horas después llegé la ambulancia que lo
traslad6 a un Centro de Salud en Puebla donde recibié los primeros cuidados. Por
el tiempo que transcurrid “las manos se le quedaron encogidas, pegadas al
cuerpo, la cabeza y la cara como si le hubieran dado una golpiza” pues estaba
completamente “hinchado”.

Posteriormente, lo trasladaron al Centro Universitario de la Ciudad de
Puebla. Este lugar le parecia muy extrafio, pues se alejaba de la imagen comudn
de los hospitales, fue hasta el final del recorrido en la camilla cuando vio a los
médicos; sin embargo, habia mas estudiantes por lo que no confiaba en la calidad
de atencidn que recibiria. El primer dia de hospitalizacion lo tuvieron que “sondear”
para determinar su gravedad y este procedimiento le daba mucho miedo.
También, le hicieron las primeras curaciones que para Felipe eran dolorosas, pues
“su corazén latia a un ritmo alocado y sentia que se iba a desmayar’, él
consideraba que lo atendian sin cuidado y que un sedante le hubiera ayudado a
sobrellevar esta situacion.

En la misma sala donde €l se encontraba estaban otras personas, con
distintos padecimientos, algunos mas graves que él y eso en su momento lo hizo
sentirse afortunado a pesar de las limitantes que le imponian sus manos pues “no
podia comer solo, ni ir al bafio” y tuvo que recibir ayuda de su esposa. Ella se
traslado del Estado de México a Puebla y permanecié ahi el mismo tiempo que él

estuvo hospitalizado, por ello, dejo a sus cuatro hijos al cuidado de sus suegros.
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Durante su estancia hospitalaria que fue de 26 dias, Felipe se sinti6 muy
incobmodo porque no solo atestiguaba su “sufrimiento” sino que compartia el de los
demas, lo que califica de “critico”. Ademas, recuerda que sentia su cara muy
lastimada pero no sabia como estaba hasta que llegd su esposa; quien entré dos
veces a la sala para buscarlo y no lo reconocio, después de 10 afios de
convivencia, ya que sus quemaduras deformaron temporalmente su rostro. Al
decirle a su esposa que él era a quien buscaba, ella “queria caerse de la
impresion de ver como estaba y empezé a llorar”; ocasionando que él se diera
cuenta que no estaba bien.

Felipe hace referencia a que en los hospitales, en especial en el area de
guemados, no hay espejos porque considera que al momento de ver como quedan
las personas después del accidente les darian ganas “de matarse”. Recuerda que
en una ocasion su esposa le comento si no habia visto la Virgen que tenian afuera
de la sala, él fue a verla y cuando se mir6 en el reflejo del vidrio que la cubria, se
dio cuenta de las secuelas que tenia en su rostro: estaba inflamado y no tenia
cabello. Nunca le “habia dolido su persona”, pero ese dia sintié “una tristeza muy
grande de verse reflejado como estaba en ese momento”, pues eso habia logrado
por andar con los amigos en el “desmadre”. Una de las experiencias que tuvo
dentro el hospital fue que al estar acostado dejé parte de su piel en la almohada
ya que se le estaba desprendiendo lo que le impresiond demasiado. También, en
la unidad de quemados conocié a un muchacho que habia pisado un “cable de
luz”, a Felipe le parecia un “monstruo” pues se le veia el craneo, los dientes y no
tenia cabello.

Al estar hospitalizado sus inquietudes se centraron principalmente en un
cambio de vida que no lo logro, pues él lo dice asi, que incluso “salié peor, el dolor
fisico no le dejé ninguna experiencia”. Asimismo, sentia la necesidad de estar en
su casa, pues creia que se “iba a curar mas rapido”, ya que las curaciones en el
hospital las hacian a diario y él consideraba que asi no dejaban cicatrizar sus
heridas. También, queria regresar a casa para ver a su familia.

Con relacion a sus amistades, nos dice que “hay pocos amigos que

realmente lo son”, pues no tuvo mayor apoyo por parte de ellos; incluso, a uno de
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sus amigos le dio dinero para que se lo entregara a su esposa y ella pudiera ir a
verlo, pero él dej6 el dinero en la recepcién del hospital. Felipe lo atribuye a que tal
vez sentia miedo por las personas que murieron en el accidente y se queria
deslindar de toda responsabilidad. Ademas, un familiar de la persona que murio
calcinada lo visitd, él cree que le iba a reclamar por no haberlo ayudado pero al
notar que estaba muy lastimado no le dijo nada.

Al salir del hospital lo recibié su padre y se tuvieron que regresar de Puebla
a casa de Felipe en camion; esto con las dificultades que representaba porque él
iba vendado y aun no podia bajar sus brazos. A pesar de la inmovilidad no acudio
a rehabilitacién, los ejercicios que realizaba para recobrar los movimientos los
realizaba en su casa utilizando unas pelotas de esponja que €l mand6 comprar.
Con estos ejercicios logré recuperar la movilidad de sus brazos y su “vida normal’.
Ademas, su esposa era la quien le hacia las curaciones y le ponia una pomada de
vaselina de petrolato que le ayudd para no quedar “pinto”.

Felipe estuvo cerca de mes y medio en convalecencia, pero sentia que su
familia veia el accidente como la consecuencia de sus parrandas. En ese periodo
se modific6 su vida familiar, al estar hospitalizado en Puebla, como ya
mencionamos, dejo a sus hijos al cuidado de sus padres por lo que la familia se
separd. Cuando regresaron a su casa, y durante la hospitalizacion, su familia lo
apoy6é econdmicamente para sus gastos, pasajes y comidas. Su esposa siempre
lo ha apoyado en los momentos dificiles, uno de ellos, el accidente en el que le
brindé su ayuda para salir adelante ya que lo cuidaba, lo curaba y nunca lo dejo
solo.

Cuando su hija mayor ingreso a la escuela tuvo que salir a buscar trabajo
para tratar de solventar lo gastos de la familia, a pesar de no estar totalmente
recuperado, pues su esposa se acercaba a él llorando por la angustia de las
necesidades economicas. Como conocia a mucha gente recurri6 a ellos para
pedirles dinero prestado lo que le ayudo a regresar a su casa y descansar durante
15 dias mas. Posteriormente, se recuperdé y volvid a buscar trabajo, lo que fue facil
pues no quedo incapacitado y se podia desenvolver con normalidad y llevar su

vida como antes. Actualmente es comerciante.
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“...yo veo a mi esposa llorar porque le pidieron a la nifia unas cosas en la
escuela y ya este, pues haber dame mi gorra y dame una camisa de manga
larga, y ya me pongo mi camisa de manga larga y me pongo mi gorray pus sali
alacalle...”

La relacion con su esposa actualmente es muy buena y de mucha confianza, le
agradece que siga estando con €l después de tantas cosas, pues considera que
no cualquier mujer las aguantaria; ella ha sido un “aliciente” en su vida. Felipe
lleva aproximadamente 13 afios portdndose bien, ya casi no toma y es muy
responsable con su trabajo. Sin embargo, este cambio positivo en su vida no fue
motivado por aquel accidente, sino por otras circunstancias que €l quiso reservar.
Con el paso de los afios, 24 exactamente, se le fue olvidando el accidente
pues él siguidé su vida normal, si le quedaron marcas fisicas pero esto lo ve como
una “triste experiencia” que no repercuti6 en su persona. Cuando ocurrié el
accidente, él llevaba puesta una gorra lo cual agradece porque gracias a ella no se

le cay6 el cabello ni se quedo ciego.

“...trata mi gorra, por eso tal vez no, no repercuti6 mucho en mi la, el
accidente este, que tal vez si hubiera quedado ciego o anduviera pelén o que
no hubiera podido ya mover mis manos o algo, pus tal vez si, gracias a Dios
pues la verdad estoy normal otra vez como cualquier persona un poco
marcadito pero normal.”

3.2.3. Armando: “estoy feliz asi como estoy” *?

La familia de Armando estda conformada por sus hermanas menores, una
adolescente y una nifia, y su madre, que es una mujer separada por lo que
trabajaba para solventar los gastos de su familia, ya que no contaba con el apoyo
suficiente del padre de sus hijos. Ante esta situacion, él y sus hermanas eran muy
independientes y se hacian cargo de una serie de deberes. Ellos vivian en un

terreno que compartian con el hermano de la Sra. Ana Mara (madre de Armando),

12 Debemos aclarar que mucha informacién de la hospitalizacién no la dio la mama de Armando la sefiora
Ana Maria Limdn, él no recuerda esta fase pues le suministraban morfina para controlar el dolor. También,
tomamos algunos datos que obtuvimos cuando la entrevistamos.
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pero en distintas casas. Por esta razon, Armando convivia de manera muy
cercana con su primo, con él compartia gustos, actividades, ambos jugaban futbol
y salian con sus amigos. Hasta hace 9 meses Armando estudiaba la preparatoria,
cursaba el primer semestre escolar, pues acababa de cumplir 15 afos.

El asistio junto con un primo a un convivio que organizaron sus comparieros
de la escuela “era una celebracion normal”’. En la habitacion en la que se
encontraban disfrutando de esta reunion, habia un castillo de cohetes del que no
estaban enterados, por ello, no tuvieron cuidado con los “cigarros y el alcohol” que
llevaron, Armando atribuye a esto la explosion. Antes del accidente ya estaba por
irse junto su primo, al que estaba esperando afuera. En la habitacion habia un
sillon y cuando se sentd en el exploté el castillo de cohetes quedando Armando
envuelto en el fuego. Las reacciones que tuvo fue quitarse la ropa y regresar por
Su primo para ver si se encontraba bien, pero otros asistentes a la reunién no lo
dejaron al ver el peligro al que se exponia. En este accidente fallecié su primo y
dos personas mas.

Al momento de subir a la ambulancia Armando vio a “un chavo todo
calcinado” a su lado lo que le impresiond; a los dos los llevaron al hospital de
Milpa Alta para recibir los primeros cuidados. Dada su gravedad lo trasladaron en
helicoptero al hospital de Balbuena que cuenta con una unidad de atencién a
personas quemadas. Sin embargo, fue necesario trasladarlo de emergencia a
Galveston por medio de la Fundacién Michou y Mau; que como requisito pide que
el paciente vaya acompafiado por un familiar. Con Armando fue su mama, quien lo
acompafo durante su estancia hospitalaria para atenderlo y cuidarlo. Ella tuvo que
dejar a sus hijas al cuidado de su hermano con quién vivia, que estaba
atravesando por el duelo de haber perdido a su hijo en la explosién; ademas, la
sefiora Ana Maria abandono su trabajo al acomparfiar a su hijo. Para la familia el
accidente fue una situacion “triste” por la gravedad del estado de salud de
Armando y la muerte de su primo.

A raiz del accidente le quedaron secuelas importantes, como cicatrices en
los brazos, torax, cara, manos y orejas, éstas tuvieron que ser reconstruidas.

Ademas, inhalé humo caliente por la garganta y se quedoé sin voz durante un mes,
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aunque esto pudo convertirse en una secuela permanente; también estuvo en
peligro de muerte en varias ocasiones pues los doctores decian que tal vez no
“pasaria la noche”. Armando no tiene recuerdos claros de su hospitalizacion en
México, solo recuerda que despertdé 8 dias después del accidente en Estados
Unidos con mucho dolor, por ello, lo mantenian sedado con morfina para evitar
que se alterara y gritara pues se despertaba diciendo “ayudenme, mama sale
humo de ahi”, “se comportaba como un nifio pequefio” y buscaba el contacto fisico
con su mama para que le brindara seguridad.

6

. cuidame, este no te vayas mamd, queria que na mas lo, lo tocara, porque
pus yo no lo podia agarrar de ninguna parte, y aqui tenia un espacio aqui y pus
de aqui lo tocaba y ya él sentia que yo estaba con él porque sentia mi mano y
era como se tranquilizaba o se dormia...” (Ana Maria, mama de Armando).

Durante su estancia en este hospital estuvo sometido a varias cirugias, terapias de
rehabilitacion y psicolégicas. Las primeras tenian el objetivo de lograr su
movilidad, las segundas le ayudaron a superar el accidente y la muerte de su
primo, pues se sentia culpable por no haberlo sacado de la habitacion. Fue en
Galveston en donde se enter6 de su fallecimiento, esta noticia lo altero
demasiado, como mencionamos antes, se llevaban muy bien.

Una de las preocupaciones que tenia en esos momentos era que no sabia
‘como iba a quedar”. Al verse por primera vez al espejo se preguntaba si su cara
iba a quedar “flameada, se veia raro, sin cabello y se sentia feo”. Esto le generaba
angustia y pensaba que “ya no iba a salir” para que la gente no le preguntara
sobre su aspecto y el accidente. En Galveston convivia con las personas que
como él se habian quemado y eso lo hacia sentir emociones contradictorias, pues
él tenia menos secuelas que ellos y esto lo tranquilizaba, pero no le gustaba verlos
sufrir. En el hospital establecié una relacibn amistosa con otro joven y su mama,
gue también estaban ahi por la atencion médica.

Armando estuvo en Galveston cerca de 5 meses, de los cuales solo 20 dias
fueron de hospitalizacion continua pues lo dieron de “prealta”; sin embargo, estuvo
bajo vigilancia médica. Tenia que estar diario en el hospital para que le realizaran

injertos, curaciones y otros procedimientos. Como parte de su tratamiento tenia
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que utilizar una mascara que uso6 durante un mes para que no le quedaran marcas
en el rostro, pero era muy incomoda, le producia “calor y comezén”; ademas,
cuando la traia puesta espantaba a otros nifios. La “prealta” tenia el objetivo de
ayudarlo a superar su accidente mediante salidas, juegos y actividades que el
hospital y la Fundacidon organizaban. Como ya mencionamos, su mama lo
acompafio y aunque pasaba el mayor tiempo en el hospital junto a él, la Fundacién
Micho y Mau la alojo en una casa y se hizo cargo de la mayoria de sus gastos; sin
embargo, su familia le enviaba un poco de dinero. Ademas, casi todos los dias se
comunicaba con sus hijas por teléfono para saber como estaban, esta separacion
fue dolorosa.

Cuando Armando estaba a punto de regresar a su casa, en México, se
sentia nervioso pues no sabia cdmo lo iban a recibir sus hermanas y el resto de la
familia, temia su reaccion, que se fueran a asustar, ademas, de que ya no estaria
su primo. Estas mismas inquietudes las sentia su madre, que pensé no regresar y
s6lo mandar por sus hijas para radicar en Estados Unidos. Sin embargo, cuando
llegd, sus familiares lo recibieron con mucha alegria pues lo quieren y tienen una
relacion muy buena entre si, “casi no cambid” con el accidente, aunque “son mas
unidos y se llevan bien”. Ahora, la familia de Armando vive en casa de su tio pues
su vivienda tiene algunos dafios por lo que su relacion se ha afianzado aln mas.
Sus amigos se alegraron con su regreso; la relaciéon que tiene con ellos es muy
buena “se pusieron felices” cuando lo vieron, lo consintieron, lo llevaban a pasear
y siguen jugando futbol como antes lo hacian. También, tiene novia desde hace
dos meses aunque no se ven mucho, ella estuvo en la fiesta del accidente y se vio
afectada emocionalmente, por ello, no tocan el tema entre si.

El fue aceptando su imagen gracias a la recuperacion fisica que tuvo y por
haber conservado la vida, lo demas le dejé de preocupar “pues lo que le importd
es que tenia vida y que quedd bien”. Armando y su mama estan sorprendidos
sobre algunos aspectos de su recuperacion fisica porque en su cara no le
guedaron marcas a pesar de que no requirié6 ninguna operacion en ella, sélo tuvo
gue usar la mascara. Acepta que las cicatrices de sus brazos se ven raras pero le

gustan aunque “a veces si le dan pena”. Como parte de su tratamiento usa unos
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trajes para rehabilitarse y evitar que las cicatrices se abulten, que en ocasiones lo
aburren pero generalmente le gustan y le sirven como proteccion para evitar las
preguntas de la gente. También, tiene que soportar la curiosidad de las personas
que no conoce, que le preguntan sobre sus secuelas y le da mucha “flojera”
contarles la historia. En algunos momentos, se siente acosado por los nifios que le
preguntan de su accidente y “luego se espantan”, prefiere platicar con los adultos
pues son mas cuidadosos con su trato.

Armando intenta llevar su vida con normalidad (juega, pasea, hace sus
labores en casa) a pesar de que no va a la escuela, porque esta esperando la
convocatoria para la entrada a la preparatoria ya que quiere cambiar de sistema
educativo. El y su maméa deben tener la agenda abierta para acudir a las
revisiones y futuras cirugias que necesite, pues el tratamiento otorgado por el
hospital Shrinners termina cuando él cumpla 21 afios. Esto representa la
separacion de la familia nuevamente, pues su mama lo tiene que acompafar a
Galveston y aunque una de sus hijas le dice que “se la lleve en la maleta”, las
tiene que dejar bajo el cuidado de su hermano. Ella no puede tener un trabajo
estable ni de tiempo completo, por ello, se autoemplea: vende dulces, articulos de
papeleria, plancha ropa ajena y hace quehaceres en otras casas. Ademas,
Armando tiene que interrumpir la normalidad en sus actividades por la constante
hospitalizacion. Aun continda en rehabilitacion aunque €l no lo considera asi, pues
tiene que usar un traje especial, que combina con el resto de sus prendas, esto
tiene el objetivo de no evidenciar su uso ante los demas.

Para él, el accidente modific6 muy poco su vida ya que puede hacer sus
actividades cotidianas, aunque ya no esta su primo y “no sale tanto”. Sin embargo,
le dejé una ensefianza: “no hacer cosas malas porque te traen consecuencias”.
Ademas, tiene muchas expectativas, entre ellas continuar estudiando, porque
después del accidente tuvo que abandonar sus estudios, también, quiere ser
maestro de educacion fisica o futbolista.

Después de la entrevista seguimos conversando con Armando y su familia,
Su tia nos hizo un comentario sobre su recuperacion que nos resultd muy

interesante, ella lo explica por tres razones: la primera fue que ante la posibilidad
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de fallecer se acerc6 a Dios, la madurez que adquiri6 durante ese tiempo de
gravedad y la asimilacion del fallecimiento de su primo.

3.2.4. José Luis: “ya tengo amigos, ya tengo con quien jugar’*®

La mamé& de José Luis, la Sra. Eugenia, es originaria de Veracruz, ella se caso
muy joven y tuvo cinco hijos, uno de ellos fallecio y luego quedo viuda. Por ello, se
vino a la Ciudad de México para trabajar y dejo a sus hijos en Veracruz al cuidado
de su familia. Aqui se volvio a casar y hace 12 afios nacid José Luis. Sin embargo,
su mama continuaba trabajando para mantener a sus hijos y su papa se
ausentaba de casa por motivos de trabajo ya que es velador.

La vida de José Luis se transformé cuando él tenia 4 afios de edad. Un dia
su mama se fue a trabajar y, aunque generalmente se lo llevaba, lo dej6 al
cuidado de su vecina, quien en otras ocasiones ya se habia hecho cargo de él. La
vecina tuvo que salir y lo dejo encerrado con “candado” en el cuarto que rentaban
los padres de José Luis. Al estar s6lo se puso a colorear un cuaderno, que le
habia comprado su mama, luego tomo los cerillos, prendi6 las hojas y las puso en
su cama que se incendié y el fuego se extendié en todo el cuarto. En esos
momentos “empezd a salir humo y no sabia qué hacer y empezaba a gritar’, “se
sentia muy asustado”, incluso trato de apagar el fuego “con vasos de agua, pero
no pudo y por ello se quemao”.

Pasaron varios minutos antes de que los vecinos se dieran cuenta del
accidente y lo ayudaran a salir. La ambulancia que habian solicitado para
atenderlo no llego, por eso lo trasladaron al hospital de San Fernando en una
patrulla, sin embargo, en este lugar no tenian los recursos necesarios para
atenderlo, por ello, lo llevaron al de Xochimilco que contaba con una unidad de
atencion para personas quemadas y posteriormente lo trasladaron a Galveston por

medio de la Fundacion Michou y Mau, ya que sus quemaduras eran muy graves y

13 José Luis se quemd cuando tenfa 4 afios, por ello, complementamos los datos que él nos brindé en su relato
con los datos que obtuvimos cuando entrevistamos a su mama la sefiora Eugenia L6pez.
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ponian en peligro su vida. José Luis se quemo sus brazos, cuello, alrededor de su
caray en la parte afectada de su cabeza no tienen cabello.

El estuvo hospitalizado cerca de un mes, durante ese tiempo su mama lo
acompano y lo cuidd. En el hospital lo trataron bien, lo bafiaban, curaban, le
realizaron diversas cirugias, le colocaron injertos, le daban medicinas y le
brindaron rehabilitacion para mejorar sus movimientos y atenuar las cicatrices, en
general le brindaron la mejor atencién. Una de las ideas que tuvo José Luis en ese
momento fue de la muerte, él “ya entendia lo que era morir y no lo deseaba”. A
pesar de su corta edad, €l ya se preocupaba por los gastos médicos ya que sus
padres no tenian dinero y se sinti6 aliviado cuando no tuvieron que pagar nada. En
el hospital se sentia a gusto porque todos eran amables pero ansiaba regresar a
Su casa para estar con la gente que queria. La Sra. Eugenia, mama de José Luis,
nos comentd que mientras estuvieron en Estados Unidos ella tenia que cambiarlo,
bafiarlo y atenderlo porque no podia hacer sus actividades por él mismo. Ella
estuvo alojada en una casa que patrocinaba la Fundacién, que se hizo cargo de
todos los gastos.

Al ver su cuerpo por primera vez, después del accidente, sinti6 que “nadie
lo iba a querer, se sentia diferente, pensaba que nadie le iba a hablar, que no iba
a tener amigos y se sentia muy mal”. Al regresar a su casa José Luis se dio
cuenta de que el accidente le cambid la vida: “la gente ya no lo veia como antes,
lo juzgaban”, “le decian cosas feas, quemado, chicharrén”, ante esto “le daban
ganas de llorar”. Se “sentia mal” cuando salia y sus vecinos le hacian burla por su
aspecto. Incluso, a su mama también la critican, la culpan por el accidente y la
juzgan de irresponsable sin conocer las verdaderas circunstancias que propiciaron

el suceso.

“porque una vez un seiior me dijo ;jqué si no me daba vergiienza andar

’

trayendo a mi hijo? y “;como me va a dar vergiienza si es mi, si es mi hijo?”,
6 . 2 . I3 . 2 . 13

no pero si yo fuera” dice “no se lo que ya le hubiera hecho”, le dije: “pus
usted tal vez porque no le dolio” (Eugenia, mama de José Luis).

Mientras se recuperaba no podia viajar y se sentia muy triste porque queria estar

con su familia que vivia en Veracruz, aunque a veces no deseba ir por el temor a
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que le pusieran apodos por su aspecto fisico, como ya lo habian hecho sus
Vecinos.

El estuvo dos afios sin atencién médica en Galveston, pero fue atendido en
el hospital General de México en el que lo operaron del cuello y de la mano, en la
que tenia una “bolita”. Por ello, no pudo cursar el Kinder, a los seis afios entrd a la
primaria después de “arreglar unos papeles”, tramites que le permitieron saltarse
esa etapa en su educacion. El recuerda perfectamente su primer dia de escuela,
en el que sentia una mezcla de alegria y tristeza por alejarse de su mama. En la
escuela tuvo que enfrentarse a los malos tratos y burlas de sus companeros “que
le decian cosas feas” pero “poco a poco se fueron haciendo sus amigos”. Por otro
lado, otros nifios lo trataron bien y le decian que no “tenian porque despreciarlo”.
El ingreso a la secundaria le representd otra oportunidad de hacer nuevos amigos,
que le fue mas facil. Ante estas dificultades, su mama acudia a la escuela para
conversar con los profesores de José Luis, para que evitaran estos maltratos sin
obtener resultados. Por ello, recurri6 a la Fundacion para que se ofrecieran
platicas sobre las quemaduras dentro del plantel; sin embargo, la directora no lo
permitio.

La relacién que tiene con su familia es buena y de respeto, pues ellos se
sienten contentos porque José Luis no murié en el accidente. Con su mama tiene
una relacion muy estrecha y de confianza, con su papa esta distanciado por
motivos de trabajo. José Luis ahora se “siente bien porque ya tiene amigos”, “ya
se siente normal y puede salir a la calle sin que lo traten mal”. También, tiene una
novia que lo acepta y con la que comparte algunas experiencias. Ya no se
enfrenta al rechazo de sus compaferos, pero es consciente de la discriminacion

que hay hacia él y hacia otros nifios por ser “diferentes”.

“Ya me siento bien, porque ya tengo amigos, ya tengo con quién jugar, ya, ya
puedo salir a la calle sin que me digan, cosas malas.”

Sin embargo, por tener secuelas visibles es inevitable que algunas personas lo
insulten, por lo que adopta la actitud de ignorar sus ofensas, como cuando toman

el micro para salir y los nifios hablan de él “mira ese nifio pelén”. Por su
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tratamiento y secuelas su mama en ocasiones lo sobreprotege porque teme que
alguien le haga dafio porque “lo ven diferente”. También, se preocupa porque él
juega futbol y como no esta recuperado totalmente se puede lastimar con algun
movimiento que realice.

Las mayores dificultades que enfrentd fue no tener amigos, pero esto
mejoro cuando encontro la aceptacion de ellos “pues ya saben como es”. Ademas
en el aspecto académico, sus secuelas lo limitaban pues no podia apoyar las
manos por la retraccion en la piel del brazo en el area del codo.

A pesar de su recuperacion, a José Luis le esperan varios afios de
tratamiento que se prolongaran hasta que cumpla 21 afios. Pero es capaz de

verse a futuro: le gustaria ser arquitecto y posteriormente conformar una familia.

3.2.5. Benjamin: “yo quiero volver a caminar, volver a correr”

Cuando Benjamin tenia 20 afios vivia con sus padres y sus dos hermanos, un
chico de 18 y una joven de 15 afios, €l estudiaba y trabajaba como mensajero en
el World Trade Center. También, tiene un hijo pequefio al que no veia porque
tenia problemas con la mama de su bebé, ella no le permite ver a su hijo pues
considera que no la ha apoyado con los gastos, aunque los papas de Benjamin le
ayudaban con pafales, leche y otras cosas. Ademas, €él era una persona muy
independiente y deportista.

Hace un afio lleg6 a su casa a las 7 de la noche después del trabajo, como
era su costumbre sali6 a correr. El no recuerda su accidente, por eso no pudo
comentarnos acerca de este aspecto pues tampoco hubo testigos. Sin embargo,
por sus lesiones y el clima de ese dia, en el que llovia y hacia mucho viento, los
médicos le comentaron que “pudo haber sido un cable que cayod y le pegd en la
cabeza”. A raiz de este accidente le quedaron varias cicatrices en el cuerpo y no
puede caminar.

Benjamin, estuvo 3 meses hospitalizado, los primeros 20 dias no los
recuerda porque estuvo anestesiado por los fuertes dolores que tenia. Conforme

pasaron los dias fue teniendo nocién de lo que pasaba, la temperatura, el dolor y
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un temblor constante en sus pies. En el aspecto emocional, recuerda que el primer
mes estuvo muy animado, pero conforme pasaba el tiempo y no veia mejoras o
cambios drasticos en su estado fisico “se deprimid, se sentia desesperado,
desanimado e impotente” por no hacer las cosas por si mismo y estar “encerrado”.
En el hospital, también, encontr6 un ambiente confortable “de cotorreo” que
compartia con sus comparfieros del cubiculo que estaban en las mismas
condiciones, esto le ayudaba a sentirse acompafiado. Sin embargo, en otra
ocasion que estuvo hospitalizado por su tratamiento, no encontré este ambiente lo
que ocasiond que fuera muy tediosa su estancia.

%3

. era un ambiente asi de, de cotorreo ;no?, porque, o de mas bien...,
sarcasmo del bueno, o sea nos burlabamos, no se, por ejemplo, frente a mi
habia uno que pus, desafortunadamente le cortaron las piernas, y le decia el de
al lado “no pues parate y trdeme esto ;no?, como burlandose pero al mismo
tiempo, pus estando ahi con él...”

El tratamiento que tuvo consistié en un bafio diario para retirar la piel que no se
podia regenerar, cambio de vendajes, uso de parches y los medicamentos para el
dolor. En la etapa de parches no se podia bafiar ya que lo revisaban diario para
ver el avance que tenia con este tratamiento. En el area psicologica, recibia
terapias individuales o de grupo en el que los pacientes compartian sus
experiencias, sus planes y le servian de “desahogo” porque sentia que habia
gente que lo escuchaba y entendia.

Las preocupaciones que tenia al estar hospitalizado se dirigian hacia su
familia y su hijo principalmente, ya que lo extrafiaba mucho y no lo podia ver pues
no lo dejaban pasar. También, le temia a la idea de que le fueran amputar alguna
parte de su cuerpo como a sus compafieros del cubiculo. Sin embargo, con
ayuda de las terapias psicolédgicas fue entendiendo que las amputaciones son un
proceso necesario para salvar la vida ya que algunos de los miembros no
funcionan adecuadamente.

Por otro lado, se ha dado cuenta que hay cambios en su cuerpo, que tiene
cicatrices y no puede moverse como antes, sin embargo, estas marcas parecen no

afectarle demasiado, pues acepta que hay otras personas como él. Esta falta de
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movilidad no lo hizo sentirse mal sino que lo “sacé de onda”, lo confronté con una
nueva situacion porque €l era muy activo y eso fue una limitante. En lugar de
deprimirse, se sentia motivado para seguir adelante, sobre todo cuando veia sus
avances en los movimientos después de sus ejercicios de rehabilitacion.

Al acercarse el alta médica se sentia muy ansioso y tenia muchos deseos
de salir para ver a su hijo y su familia, ademas de “comer y disfrutar jalgo con
sabor!” porque la comida del hospital le parecia “insipida”. Cuando sali6 del
hospital sus amigos y familiares le organizaron una reunion en la que se sintié
muy contento.

A partir del accidente su familia se “uni6” més, lo han acompafado a lo
largo del tratamiento, lo llevan a rehabilitarse a pesar de que el hospital les queda
al otro lado de la Ciudad, le dan animos, cariio y también lo apoyan
econémicamente a pesar de que €l ya es padre de familia. Benjamin es el
hermano mayor, a él casi no lo ve y en ocasiones le ayuda a su hermana con su
tarea, pero no puede salir con ellos para distraerse por la falta de movilidad.
Aunque cuenta con el apoyo de su familia, le reprocha a su mama “la falta de
tolerancia o comprensiéon”, él desea salir, ver a sus amigos, pues el encierro lo
desespera, pero su mama no le da la oportunidad de hacerlo. La relacién con sus
amigos “sigue igual”’, aunque clasifica a los amigos como amigos y hermanos,
estos ultimos son mas importantes y escasos. No todos sus amigos lo han ido a
visitar, pero algunos le brindan compafiia y rompen su rutina o la monotonia a la

que esta sometido. A veces lo invitan a salir pero su mama se opone.

“si te digo, jme quieren ir a ver!, pero luego mi mama se pone medio punk y
pus luego no los deja pasar o cosas asi”

Benjamin considera que su mama intenta controlar sus visitas, no le deja ver a sus
amigos y mucho menos salir con ellos, aunque a él le ayudaria salir y si “pudiera
caminar no pediria permiso”, pero su situacion lo pone a “expensas”, al control de
su mama pues depende de ella. Cuando sale a la calle mira a todos lados y se
siente muy entusiasmado, se da cuenta que la gente lo mira pero él lo ve normal y

no le afecta “para nada”, es mas su necesidad de sentirse con un poco de libertad.
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Actualmente, Benjamin continla en rehabilitacion, lleva siete meses de
terapia diaria que consiste en hidromasaje por treinta minutos, luego masaje,
estiramientos y un ultrasonido para ver su evolucion. Al principio la rehabilitacion
era muy dolorosa pues no podia hacer muchos movimientos por lo que se
desesperaba. Ante esta situacion, sus deseos son “volver a caminar, volver a
correr’ y desea ponerse de pie nuevamente.

El accidente le ha representado un cambio en sus actividades, tuvo que
dejar de trabajar y estudiar. Benjamin ha modificado su rutina: se levanta,
desayuna, va a la rehabilitacion, luego, al llegar, ve television o prende la
computadora, se duerme, vuelve a ver la television o la computadora, come, lee, le
ayuda a su hermana en sus tareas. Pero esta situacién le aburre porque lo
mantiene encerrado en su casa. A pesar de ello, considera que su vida es la
misma.

Este suceso lo ve como “unas vacaciones, como un lapso en su vida”.
Considera que €l si cambié, que ahora tiene una segunda oportunidad de vida,
para hacer cosas que no tenia contempladas o que simplemente en esos
momentos no le interesaban. Ahora quiere viajar por el pais, conocer Jamaica y
ayudar a las personas que como él han sufrido un accidente. Esto porque a
Benjamin le sirvieron mucho las platicas del grupo de apoyo, ver que otros
estaban igual que él o en circunstancias menos favorables y salieron adelante.
Esta experiencia de las quemaduras le dejé un aprendizaje “pensar y luego
actuar”, aunque es consciente de que su accidente no fue su responsabilidad,
pero considera que hay cosas que se pueden prevenir, que la vida es muy corta y
gue hay que aprovechar todas las oportunidades que se tengan.

En ocasiones, se cuestiona sobre qué haria si no volviera a caminar, en
caso de que no lo logre, su meta consiste en andar en muletas, para ello, tiene
que recuperar la fuerza en sus brazos. Benjamin no se ve en una silla ni en una
andadera pues la silla lo limita, no totalmente ya que puede mover sus brazos y
realizar otras cosas, pero quiere valerse por si mismo y no depender de sus

padres.
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Uno de los problemas que tiene es que no puede ver a su hijo desde hace 6
meses Yy no tiene contacto con €l pues no vive con su pareja y ella le niega este
derecho. Este conflicto es anterior al accidente, sin embargo, se agravé por su
estado de salud ya que no puede trabajar y la madre de su hijo le exige y
condiciona las visitas a cambio de la pension. Por ello, él esta buscando por via
legal que le permitan compartir tiempo con su hijo, considera que esto lo va ayudar

a salir adelante, desea involucrarse en su educacion y quiere verlo crecer.

3.2.6. Ivonne: “veo que ahi esta lo que yo era”

Ivonne padece crisis epilépticas, esta casada y tiene dos hijos, un adolescente y
un nifio. Ella trabajaba como secretaria y era muy activa. Ademas, se consideraba
una mujer muy sociable, asistia a todas las reuniones, era vanidosa, y en
ocasiones altiva y grosera. Hace 3 afios, cuando ella tenia 36, estaba planchando
y mientras realizaba esta actividad tuvo una crisis epiléptica, por lo que se cayo
con la plancha en la mano y se quemé parte del rostro. Su marido al percatarse
del accidente le decia que tenia que llevarla al médico pero Ivonne no se daba
cuenta de la gravedad de su lesion, ni siquiera se dio cuenta de lo que habia
pasado. Cuando aceptd ver a un médico puso la condicién de que la llevaran con
uno de las farmacias Similares para evitar los gastos pues ella consideraba que no
era necesario.

El médico al valorar su lesion le dijo que no la podia atender, sélo le dio
unas pomadas y la canaliz6 al hospital de Xochimilco al area de quemados.
Cuando lleg6 a este hospital, que es materno-infantil, fue ingresada de inmediato
por la gravedad de sus quemaduras, que fueron de primer, segundo y tercer
grado. A pesar de ello, no fue necesario hospitalizarla. Ante esta situacion Ivonne
se mostraba de mal humor lo que les hizo pensar al personal del hospital, que sus
lesiones habian sido resultado de la violencia por parte de su marido.

Aungque no estuvo hospitalizada, si recibié atencion ambulatoria ya que
acudi6 por un afio a curaciones diarias y utilizd una mascara por afio y medio para

atenuar las cicatrices de su rostro. Para contar con una mejor atencioén se fue a
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vivir con su mama que era la encargada de cuidarla y hacerle sus curaciones por
lo que la familia de lvonne se separ0, esto en beneficio de su salud.

Ella no podia verse al espejo porque tenia “hinchada” la cara, ya que las
guemaduras fueron muy profundas y afectaron el ojo y el odio, incluso, pudo haber
perdido estos sentidos. Cuando logré mirarse, consideraba que “no era ella
misma” y “no se reconocia”’. Ademas, de que temia ver las heridas pues era “muy
miedosa”.

La relacién con su familia cambio, su hijo menor la rechazaba al ver sus
vendas y mascara, estaba enojado con ella. Su hijo mayor le daba animos y la
apoyaba. En general, no le decian nada, nunca le dijeron que “se veia deforme”;
para ella era suficiente con verlos para darse cuenta de que “estaba muy mal”. Su
marido no “la volteaba ni a ver, estaba espantado” y temia lastimarla. Después de
dos afios le puso atencion en su cara y se dio cuenta de algunas marcas que
tenia. Como Ivonne se fue a casa de su mama hubo un alejamiento, pero su
esposo la veia diario, estaba al pendiente de ella y la llevaba al médico.

Ivonne no queria salir a la calle, no tenia “la confianza ni el gusto” por salir.
En ocasiones se ponia el parche o la mascara, pero se daba cuenta de que la
gente la volteaba a ver mas que cuando dejaba descubierto su rostro, esto le
molestaba porque la hacian sentir como “bicho raro”. Sin embargo, lo que mas le
dolia era que su hijo menor se viera afectado ante esta situacion, por ello, trataba
de calmarlo diciéndole que no hiciera caso y que les dijera “que su mama era
luchadora”.

Con sus amigos perdié contacto, antes le gustaban las reuniones pero
después del accidente ya no deseaba salir, se sentia insegura, mal consigo
misma, triste y le dio una “depresién muy fuerte”. Estas emociones las guardaba
para ella, no las compartia con su familia. Hace 6 meses contactd a sus
amistades, todos sabian de su accidente pero ella nunca dej6é que la fueran a ver.
Al reunirse, todos la trataron igual y le daban su apoyo, pero lvonne no pudo evitar
sentirse incomoda y mas con la gente conocida, “le lastimaba que la vieran” ya

gue la habian conocido de otra manera. También, le molestaba que nadie le dijera
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como se veia y no le hicieran un comentario al respecto, que no abordaran el

problema de sus quemaduras de forma directa.

“... como que con la gente conocida me incomodaba mas que con, andar en la
calle normal, en la calle no me molestaba que me voltearan a ver, pero como
que con la gente conocida si me lastimaba mds que me, que me vieran...”

Las actividades de lvonne cambiaron, era su marido quien salia y se hacia cargo
de su hijo menor, ella dejé de trabajar y de ir a la escuela de sus hijos, le doli6 salir
de sus actividades. Esto para que no les preguntaran sobre su mama ni se
avergonzaran de ella. Antes, Ivonne era secretaria y no ha buscado un trabajo
similar, le teme al rechazo pues piden la presentacién de una buena imagen como
requisito, incluso ya trabajé en una lavanderia en donde la imagen no es “tan
importante”. A ella le interesaria buscar un trabajo en el que el fisico no importe,
porque después de que acaba sus labores domésticas ya no tiene nada que hacer
y siente que le hace falta hacer algo mas.

Con el paso del tiempo, al verse al espejo se dio cuenta de que iba
“evolucionando bastante”, la doctora le ensefio las fotos de todo el proceso y le dio
mucho animo porque le mostré su recuperacion y le dijo que era muy bonita.
Ivonne se percatd de que antes tenia “el ojo caido, la boca chueca y la cara muy
hinchada”. Al ver estas fotos ha visto que ha tenido una gran evolucion, ve que su
“cara no es la misma de hace tres anos, pero ve que todavia hay parte de lo que
ella era”. Ante sus cicatrices se siente normal “ya no tiene nada”, ha visto la
evolucion, sabe que tiene “la cara lastimada pero no deforme” y sigue con su

tratamiento que consiste en pomadas y masajes para atenuar las cicatrices.

“... ya volvi a, a tener mi, mi cara si, y me he encontrado a gente asi conocidos
y se dirigen a mi como “;hola Ivonne!” y yo asi como que jay si me reconocio!
¢no? o sea si tengo la misma cara, media lastimada, pero tengo la misma
cara.”

Ahora ya se quita el parche para salir y la gente se le queda viendo pero ya no le
interesa. Ademas, nunca se sintié rechazada por nadie, quiza en un principio por

su marido y su hijo menor, pero mas que rechazo considera que era miedo y
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sorpresa ante su nuevo aspecto. También, ha recibido apoyo psicoldgico, al
hospital llegd muy agresiva, lloraba y no queria que la operaran, pero la psicéloga
le hizo entender que seria necesario para lograr su recuperacion ya que no le
cicatrizaba la herida, afortunadamente esto no ocurrié. La psicologa le ayudé a
aceptar su imagen.

Su marido ha vuelto a ser como antes “ha vuelto a cambiar, a jugar y
vacilar’, ella cree que ha influido que se siente mas segura y su marido lo ha
notado. Ahora la ve “directamente a la cara”; le dice que por qué no buscan otras
alternativas como la cirugia, pero Ivonne prefiere seguir con su pomada y sus
masajes porque le da miedo someterse a una operacion. También, ha retomado
sus obligaciones: lleva a su hijo menor a la escuela, a sus citas con el médico, le
ayuda a la tarea, pasa al mercado, escombra, hace la comida y lee. Ademas, a
raiz del accidente se ha vuelto mas sensible con la gente, la valora mas, ahora

actla al ver que alguien puede necesitar su ayuda.

3.2.7. Lulu: “la vida sigue y hay que vivirla como viene”

Luld era una mujer muy activa e independiente, desde los 16 afios trabajaba en
Centros de espectaculos o de diversiones y se acostumbrd a estar rodeada de
gente “con dinero”, por ello, considera que se volvio prepotente y vanidosa.
Posteriormente, se caso y tuvo tres hijos. Cuando ella tenia 26 afios se separé de
su pareja. Y dos afios después entablé nuevamente una relacion amorosa.

Hace 7 afios trabajaba como fotografa en el Centro de espectaculos
“Lobohombo”, este lugar no contaba con las medidas de seguridad suficientes por
lo que se incendié. En este accidente fallecieron 22 personas.

En esa ocasion, Luld ya habia terminado sus actividades pero se quedo
esperando a una de sus comparfieras para que se fueran juntas pues era de
madrugada. Cuando se dieron cuenta del incendio estaban en la parte de atras del
lugar y vieron como “empezé a derretirse el unicel; frente al guardarropa habia
unas pantallas que se empezaron a quemar y a tronar’, por ello, agarraron sus

cosas pero ya no pudieron salir por la puerta principal y el fuego comenzé a
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alcanzarlas. Ellas gritaban pero no las escucharon pues la mayoria de las
personas estaban del otro lado. En esos momentos Lull sentia una gran
desesperacion “corrimos, gritamos, el humo negro, el calor muy intenso, sentia la
piel que pues se reventaba del calor tan fuerte que estaba haciendo”. Estas
condiciones ya no le permitian respirar y comenzé a pensar en la muerte “jaqui te
vas a morir!”, en sus hijos, en su mama y le pedia a Dios que se los cuidarg,
después perdid el conocimiento. Cuando recobré la consciencia, su instinto de
supervivencia hizo que buscara una salida pero se quedd atorada hasta que la
rescatd uno de sus compafieros que entré en un carro rompiendo las puertas de
cristal del lugar.

Cuando salieron a la calle, no se habia dado cuenta de la gravedad del
accidente sino hasta que vio la reaccion de la gente que iba en sus carros cuando
la veian, “lo unico que recuerda es la cara de unas personas que era una
impresion”, muy fuerte. Lo que la llevd a preguntarse como estaba y al intentar
salvar su cadmara, que era su herramienta de trabajo con la que mantenia a sus
hijos, se percaté que sus manos estaban cortadas, quemadas, “se comenzaban a
hinchar” y sintié un “dolor desesperante y fuerte”. Llegaron las ambulancias, de las
que los subian y bajaban porque iban a acomodar a las personas heridas por
estado de gravedad. Lulu fue traslada al hospital de Traumatologia Magdalena de
las Salinas.

En el hospital se escuchaban los gritos de sus comparieros, todo olia a
quemado, les cortaron el cabello y la ropa y comenz6 a sentir el dolor. En esos
momentos, no era consciente de su gravedad, creia que al dia siguiente todo
estaria mejor; sin embargo, paso 12 o 15 dias en terapia intensiva en estado de
coma, sin esperanzas de vida junto con otras 3 personas, de las cuales fue la
Unica que salio con vida. Estuvo hospitalizada dos meses, tiempo en el que le
hicieron varias cirugias con la finalidad de ponerle injertos en sus manos y piernas.
En su cara el tratamiento fue diferente, no le hicieron cirugias reconstructivas
porque antes tenia que asistir a terapia psicologica, ya que sin este apoyo no
aceptaria las modificaciones que le hicieran en su rostro. En esos momentos le

preocupaba la economia de la familia, los estudios de sus hijos y su mascota. Por
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ello, recurrié a su familia para que le cuidaran a sus hijos mientras se recuperaba.
Por otro lado, como Luli no contaba con seguro médico, ya que el duefio del
Centro de espectaculos se dio a la fuga y no los reconocié como empleados, tuvo
que tramitar su pension y cambiar de hospital cuando la ayuda del gobierno se
termin6. Conforme se acercaba la fecha para salir del hospital sentia emociones
encontradas: se queria ir para ver a su familia, pero también permanecer en el
hospital para recibir atencibn meédica adecuada pues tenia miedo de las
infecciones o de perder una parte de su cuerpo lo que la angustiaba, porque
cuando sali6 del hospital todavia tenia los dedos de sus manos pero ya
sospechaba que “algo andaba mal”, pues no podia moverlos como los de la otra
mano.

La atencion médica se prolongo6 durante dos meses mas, en los que acudia
al hospital una vez a la semana. Luego la volvieron a internar para quitarle sus
dedos, lo que fue dificil para ella. También, le pusieron un injerto en la nariz. Para
rehabilitarse usé los trajes de presoterapia en todo el cuerpo lo que era muy
incbmodo y llegaba al llanto cuando se los ponian. Ademas, se daba los masajes
que le ayudaban a la circulacién, evitaban las cicatrices y le resultaban
reconfortantes. Al principio, al ver su cara no hubo problemas porque sélo la tenia
roja y creia que se le iba a quitar, sus manos eran las que le preocupaban; sin
embargo, las cicatrices se “comenzaron a abultar y a deformarle el rostro pues se
le fue jalando la piel”, por lo que requirié cirugias y apoyo psicolégico para afrontar
los cambios en su imagen. Cuando las cicatrices del rostro eran evidentes Lull se
veia y “empezaba a llorar”, esto la hacia sentirse “fea y triste” ya que era “muy
vanidosa”. Por ello, se dio la oportunidad de trabajar sus emociones después de
ocho meses del accidente.

El recibimiento que tuvo en su casa fue muy bueno, la felicitaron, le dieron
regalos y flores, pero “al otro dia se dio cuenta de la seriedad de la situacion” ya
gue no podia caminar, ni agarrar nada, estaba en cama o sentada y tenia poca
movilidad en su cuerpo. Sentia que veia “‘como pasaba la vida” mientras todos
iban retomando sus actividades menos ella y comenzé a tener “conflictos

emocionales” pues necesitaba atencién y se la exigia a los otros. A veces culpaba
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a su familia de sus cicatrices porque no le daban los masajes ni tratamiento que
necesitaba por lo que gritaba y se ponia a llorar. Esta situacion les fue afectando a
sus hijos, que tenian 14, 15 y 17 afos, pues se volvia complicado atender a su
mama, incluso llegaron a evitar esta responsabilidad que les resultaba incomoda,

se peleaban, se recriminaban y nunca quisieron recibir apoyo psicolégico.

“...cuando pasa esto, este, pues nadie quiere lavar trastes, nadie quiere hacer
nada, este “yo ya te banie” “yo ya te di de comer” “no nada mas tienes una
hija” “y mira tu huevon” o sea al nifio y “no quieren hace nada” “y tu callate
quien sabe que” “y tu porque” y ahi estdn peleandose, y sobre todo delante de

mi...

PN TS

Ademas, tuvieron que cambiar sus actividades, por ejemplo: su hija mayor dejé
sus estudios y tuvo que trabajar. Lulu considera que a raiz de su accidente su
familia y ella vivieron “violencia intrafamiliar’. Incluso, su hija mayor que sentia
admiracién por ella y la consideraba muy bonita, ya no queria salir con ella y le
reclamaba por haberse quedado a esperar a su comparfera y la culpaba de su
accidente y secuelas.

Después del accidente muchos de sus amigos la fueron a ver, le hablaban
por teléfono y eso la reconfortaba, pero poco a poco se fueron yendo. Luld,
también, tenia una relacién de pareja de 9 afios con la que habia hecho planes
pero ella no permitia que se le acercara pues se sentia “mal y fea”, incluso, le
decia: “sa que vienes?, ja ver al monstruo!” y lo fue alejando. El queria pasar y
vivir esta etapa con ella pero no lo permitié. Finalmente, él se alej6 y perdieron

contacto, pero aun espera que alguien quiera compartir su vida con ella.

“no vete, no me veas el dia que tu quieras saber de mi hablame por teléfono,
este y poco a poco lo fui alejando...”

Al principio su familia la apoyaba econdémicamente pero ella sentia que le daban

una “limosna”, cuando pudo “mover las manos y salir sola, ir y venir’ empezé a
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vender AVON* colchas y abri6 una accesoria en su casa en la que puso un
expendio de pan. Sin embargo, por las cirugias que tuvo en la cara y cuello, rent6
el lugar porque no podia atenderlo. Ahora tiene unas maquinitas, frituras y dulces.
Cuando salia a la calle le molestaba que se le quedaran viendo y “cuchichearan”,
eso le daba “mucho coraje” pero aprendio vivir asi porque los demas son los que
se tienen que acostumbrar a ella y no al revés. Comprender esto le ha “costado
mucho dolor, muchas lagrimas”. También, se ha sentido aceptada por la gente
considera que “cosechas lo que siembras”, pues ella es una persona “buena onda”
por lo que ahora no se ha sentido rechazada.

Luld también comenzd a participar en el grupo de apoyo para personas
gquemadas (GAPEQ), luego el psicélogo German la invitd a pasar con los
pacientes y tomé unos cursos de tanatologia. Tiene varios diplomados en
tanatologia, gerontologia y trabaja con los pacientes en el area de Trauma. En
estas actividades se sigue desenvolviendo y satisface su vocacién de servicio.

Esto le permiti6 poco a poco aceptarse. Ademas, ver gue SusS manos
pueden hacer muchas cosas, a pesar de la amputacién de sus dedos, y darse la
oportunidad de practicar algunas actividades como antes lo hacia, por ejemplo: el
voleibol, que le ha permitido salir adelante. Ahora la relacion con sus hijos y su
familia es buena y se llevan bien. Los amigos que se “quedaron” son los que le
importan, ellos la tratan igual que siempre, no la minimizan, ni la “pobretean”.
Incluso, tiene nuevos amigos por el grupo de apoyo al que asiste, de los cursos y
de los pacientes del hospital “que la aceptan tal como es”. Sin embargo, cuando

se levanta deprimida, triste 0 estd menstruando se dice a si misma “jcon este
dolor y esta cara!”, esto es inevitable pero ya no le afecta como antes.
Actualmente Lull tiene 44 afos, puede hacer sus actividades con
normalidad a pesar de la pérdida de sus dedos, se dedica a su hogar, al grupo de
apoyo y a su formacion. Ademas, esta pensando en retomar su trabajo de
fotégrafa si es que a los empleadores no les interesa mucho el fisico. Ahora se

siente aceptada por sus hijos y el resto de su familia. Al contrastar su vida anterior

1 AVON, es una linea de venta de cosméticos por catalogo.
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con la actual considera que si hay una modificacién, un cambio en el sentido de la
vida que ella tenia y ha descubierto nuevas perspectivas “la vida sigue y hay que

vivirla como viene” este es el aprendizaje que le dejo el accidente.

“...la vida es, se hizo para vivirla ¢no?, para disfrutarla, para, pues para
respirar, para admirar, para sofiar, para trabajar...” la vida sigue, que la vida
sigue y hay que vivirla como viene, alguien dice, dice por ahi que, alguien no,
Viktor Frankl que, que “el sentido de la vida, lo tienes que encontrar, nadie te
lo va a dar, sino tu mismo”’.

3.2.8. Ramon: “es tu realidad y asi vas a vivir el resto de tu vida”

Cuando Ramoén tenia 15 afios dejé su casa para trabajar por lo que era
independiente y autosuficiente, a los 27 afios se casé y se hacia cargo de su
esposa y de sus dos hijos pequefios. El trabajaba en un OXXO en el area de
mantenimiento y se consideraba como una persona activa, y ambiciosa pues tenia
la idea de poner su propio negocio. Sin embargo, cuando tenia 31 afios, estos
planes se vieron frenados por un accident6 que sufrié mientras trabajaba.

El y sus compafieros iban a poner una toma de agua en un segundo piso y
estaban subiendo tubos de cobre a la planta alta. El estaba agarrando los tubos
que pasaban de abajo cuando estos “entraron al campo magnético de los cables
de alta tensién y practicamente al entrar lo jalaron y pues se dio el accidente”.
Ramén perdié el conocimiento, cuando desperté estaba en la ambulancia y
preguntaba que habia pasado ya que sentia mucho dolor por lo que volvié a
qguedar inconsciente y despertdé cuando estaba en el hospital. Estuvo 6 meses
hospitalizado, durante ese tiempo “no le caia el veinte” del cambio tan drastico en
su vida a partir del accidente. Este suceso y las secuelas las veia “como un suefio
pero eso era su realidad e iba a vivir asi el resto de su vida”. Imaginaba que la

lucha iba a ser diaria y esto lo hacia sentirse impotente.

“...el cerebro le, le cuesta trabajo asimilar que, que hace una hora estabas
bien y, y después ya, ya practicamente estas diferente...”
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Cuando pudo verse se dio cuenta de que sus manos estaban “carbonizadas” y
tenia un dolor muy intenso. Por ello, su primera cirugia consistié en abrirle los
brazos para favorecer la circulacion de la sangre. Algo que le molestaba es que
los médicos no le informaban sobre su estado de salud, ni le dieron el diagndstico,
incluso, no le dijeron que por la electricidad estatica que quedaba en su cuerpo
podia sufrir un infarto. Sélo le decian que tenia que preocuparse por “salir bien”.
Lo Unico que le dijeron es que podia perder sus brazos, ante esta noticia no se
deprimio sino que le dijo a su esposa “vamos a salir de ésta” y se “mantuvo
fuerte”. Tomo una actitud positiva para salir de esta situacion.

A los 10 dias le amputaron el brazo izquierdo ya que su cuerpo rechazaba
esa “parte muerta”. El “dia mas critico” de su estancia en el hospital fue el previo a
la amputacion, sabia que “no habia remedio”, “que era el brazo o éI” y le fue dificil
asimilar que “le iban a cortar una parte de él’, “porque mal que bien lo via feo pero
ahi estaba”. Llor6é y atraveso por el “duelo” de haber perdido su brazo. Ramén
tomé la decision de salvar su vida aceptando las consecuencias de ésta. Al salir
de la cirugia le dolia su brazo pero después se dio cuenta que no tenia porque
dolerle algo que ya no estaba; los doctores le dijeron que esto era un dolor
psicolégico, del “brazo fantasma”. Después de la cirugia su salud mejor6 y
disminuyeron las temperaturas, dentro de lo malo se dio cuenta que la amputacién
de su brazo “fue algo bueno”. Luego, la atencién médica se centrd en salvarle el
otro brazo, le pusieron injertos, le retiraban la piel muerta, pero aun asi perdio la
movilidad y sensibilidad de la mano. Incluso, sufri6 una hemorragia por una vena
del brazo que se rompid que le pudo haber ocasionado un infarto.

Cuando se vio al espejo ya sabia que no tenia un brazo pero vio que tenia
cicatrices en los costados y las axilas porque los brazos se “le habian pegado al
cuerpo”. El espejo le devolvio una imagen “anormal”’, pero no le afectd
emocionalmente.

Mientras estuvo en el hospital se percaté de que su vida iba a cambiar, que
tenia ciertas limitaciones y comenz06 a preocuparse por su futuro, sabia que tenia
derecho a una pension porque su accidente fue de trabajo y tratd de informarse

sobre esto en la Ley Federal del Trabajo. Esto lo distrajo y le hizo mas llevadera la
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hospitalizacion que fue muy prolongada; pero al intentar leer se dio cuenta de las
dificultades que iba a enfrentar ya que no podia mantener el libro abierto. Otra de
las preocupaciones era que su esposa lo dejara, mas porque en esa época
dependia de ella para “ir al bafio, para comer”, “para todo”; o que se avergonzara
de él cuando salieran a la calle. Sin embargo, su esposa estuvo a su lado, le decia
que el trabajo era de los dos y a pesar de que le agradece su apoyo, ella no podia
sentir lo que Ramoén. El accidente para ella fue muy dificil pero “aguanté la
presiéon”, lo apoyo y siempre se presentaba arreglada en el hospital para que él
tuviera ganas de salir.

Mientras estuvo hospitalizado tenia ciertas comodidades, después se
enfrentd a “su nueva realidad” cuando regresé a su casa. Los espacios no estaban
adaptados para él y su hijo menor lo rechazaba, esto le “dolié6 mucho”. En un inicio
recibio el apoyo de toda su familia, todos lo querian atender pero esto durd una
semana, después sélo se quedd su esposa y sus hijos. Incluso, algunos familiares
hacian “comentarios desafortunados”: “por qué no lo dejas y te buscas a alguien
que este bien”, “mira como quedd”, “no te da pena andar con él’. Estos
comentarios lo hacian sentir mal, sabia que la familia no estaba preparada para
esta situacion. Se ponia a pensar que si su esposa lo dejaba que iba a pasar con

el ya que dependia de ella, si su esposa “se iba, se quedaba sin nada”.

“...porque para ir al bafio dependes de ella, porque para comer dependes de
ella, porque para..., el 99% dependes de ella, entonces, eh, dices “;hijole!, eh,
si, si ella se va, o sea qué, qué rayos hago yo” ;no?, me quedo prdacticamente
sin nada ¢no?, entonces si viene ese sentimiento de soledad...”

También, tuvo que llevar rehabilitacion emocional y fisica, para el uso de las
prétesis. El uso de las protesis fue dificil porque “se manejan con la espalda, son
pesadas y toscas”. Ramon preferiria que fueran como “las de star wars”, un brazo
tan funcional como el que se ha perdido. Al principio se le dificultaba agarrar las
cosas Y realizar otros movimientos, pero después, con paciencia y adaptandose a
las prétesis, pudo hacer sus actividades como antes.

El psicologo le dijo tres cosas que le ayudaron a aceptar su accidente: “1)

gue fue precisamente un accidente, 2) que no tuvo la culpa y 3) que era su
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realidad y que asi iba a vivir el resto de su vida”. También le ha ayudado a salir
adelante externar sus emociones, se desahoga con su esposa 0 con otros, pero
esto es una terapia que le ha permitido hacer mas llevadera su situacion.

Al salir a la calle la gente se le gquedaba viendo, las miradas le decian
mucho desde el rechazo hasta la lastima. Estas miradas lo hacian sentir mal, pero
en lugar de deprimirlo lo motivaban para “echarle ganas”. La mayoria de la gente
es “consciente y no le hacian comentarios” sobre su cuerpo, pero los nifios si le
preguntan sobre sus proétesis 0 su brazo. Incluso, a su hija la cuestionan sobre su
papd, pero ella lo enfrentdé con “madurez” y aceptoé el accidente. Ahora a Ramon
no le importan las miradas de los demas, su actitud se refleja y puede causar en
ellos “lastima o admiracion, pero no pasa inadvertido”. En ocasiones cuando sube
al pesero se le quedan viendo como si les fuera a pedir dinero, piensan que es
dependiente y eso le lastima aun mas “la sociedad no esta preparada para esto”.

Ramon logré tramitar su pensién y ya no se preocupaba por conseguir la
comida para su familia, pues ya estaba “asegurada”. A pesar de ello, él necesitaba
trabajar para sentirse util, aunque los primeros dias quedarse en casa fue comodo.
Después, volver a trabajar se convirti6 en una necesidad y una terapia para
mantenerse ocupado. Nadie le queria dar un trabajo, lo rechazaban por su
discapacidad, pero su necesidad de sentirse productivo lo hizo “tocar mil puertas”.
Hasta que “confiaron” en él y le dieron trabajo, ahora su vida ya no es “una lucha

diaria”.

“... y después viene lo mas dificil ¢no?, que es tratar de integrarte a la vida
productiva y entonces viene el problema de que nadie te quiere ¢{no?, cuando antes
pues ibas a cualquier trabajo y te, y pues minimo de barrendero lo sabias hacer ¢no?,
y, y ahora no, o sea ahora es diferente ¢no?, y, y si, si es un rechazo, un rechazé muy,
muy fuerte ¢no?, el, el, el que, pues que no te den trabajo ¢no?, y tu, y tu con la
necesidad de sentirte Gtil, ya no con la necesidad pues siempre traes un peso en la
bolsa si tu quieres ¢no?, pero, pero la necesidad de sentirte Gtil y de sentirte
productivo...”

Por otro lado, vio frustrados sus planes creia que ya no podria realizarlos, que se
habian quedado “en el tintero”, pero se ha dado cuenta de que aun tiene

proyectos, solo que ahora necesita ayuda y adaptarlos a las nuevas condiciones y

114



ANALISIS Y RESULTADOS

habilidades que tiene. Se mentaliz6 que podia hacer muchas cosas. También,
cree que fue bueno que se accidentara en esta época porgue la tecnologia hace la
vida mas practica: hay celulares, cajeros automaticos, zapatos sin agujetas,
etcétera.

Ramon consideraba que no tenia porque atar a su familia a la discapacidad,
por ello, buscd su independencia, tomo la actitud de “poder so6lo”, de salir adelante
y hacer las cosas basicas por él mismo (comer, ir al bafio, vestirse, salir). Se tuvo
gue acostumbrar a hacer las cosas mas lentas y pedir ayuda cuando era
necesario. Recuperar su independencia, también, era una ayuda para su familia,
se apoyaron entre si y se fortalecio su relacion.

En una ocasion se encontr6 a una persona a la que también le habian
amputado un brazo, este sefior le dijo que el accidente era lo mejor que le habia
pasado, que habia cambiado su vida “para bien”. Pero Ramén en ese momento
crey0 que sélo se lo dijo para tranquilizarlo, con el paso del tiempo al
reincorporarse al trabajo y el interés por darles un buen ejemplo a sus hijos hizo
gue enfocara asi el accidente.

Se fue a Veracruz con su familia para tener un ritmo de vida mas tranquilo,
sus hijos se acostumbraron muy bien, pero su esposa no se adapté y se enfermd,
le diagnosticaron epilepsia por la presion a la que habia estado sometida. Ahora
estd en un tratamiento médico riguroso por lo que tuvieron que regresar a la
Ciudad de México. Y mas alla del compromiso matrimonial han establecido “un
compromiso moral”, por ello, él quiere corresponder y compensar lo que ella hizo
por él. Ahora, la relacién con su familia se ha normalizado, ha vuelto a ser la
cabeza y puede hacer las actividades del hogar. Su discapacidad no es un
“pretexto ni una justificacion”, pero si aprovecha los beneficios que puede obtener
como los descuentos y sitios de estacionamiento.

Con los compairieros del trabajo anterior hubo un distanciamiento, pero en
su momento recibié el apoyo y cuando los llega a ver hay un trato fraternal. Con
sus amigos “de siempre” platica muy bien y se olvidan de su discapacidad, al
momento de despedirse le dan la mano, esto es muy gratificante para Ramoén ya

que se les olvida que no tiene sus manos y esto lo hace sentirse “normal’.
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Poco a poco ha establecido una nueva rutina: se levanta, se bafa solo, va a
su trabajo (que consiste en labores de oficina: contestar teléfonos, asesorias,
cotizaciones, etc.), sale con sus hijos, va por su esposa a su trabajo y realiza las
compras. Ramon identifica un cambio de actividades, en su casa se ha
restablecido la normalidad, pero en su trabajo si se modificd, antes se dedicaba al
mantenimiento, estaba en el campo, y ahora trabaja en una oficina. Esto es
resultado de las decisiones que ha tomado, por ello, lo acepta con la mejor actitud.

Han pasado tres afios del accidente y éste le ha dejado un aprendizaje,
antes era muy “acelerado, desesperado, iba en contra del tiempo”, ahora entendi6
que “caminar de prisa” no le lleva a nada, es mas prudente, paciente y tolerante.
Cree gue los cambios fueron muy drasticos pero que ha sacado lo mejor de ellos.
Reconoce que tiene una discapacidad “fisica no mental”’ e intenta restablecer su
vida con normalidad. Ve su accidente como una experiencia que ha quedado
atras.

Al seguir platicando fuera de la entrevista, nos comenté que
afortunadamente su discapacidad no lo limitaba, que poder caminar era muy
importante para €l porque le daba mayor libertad e independencia. Por otro lado,
nos dijo que en ocasiones le reclamé a Dios por “haberle mandado el accidente”,
ya que €l tenia una vida muy sana y no creia merecerlo, sin embargo, los doctores
le comentaron que gracias a su buen estado de salud habia logrado salvar su

vida.

3.3.Analisis comparativo de los casos.

A través de la presentacidon de los casos y del discurso de nuestros informantes,
observamos la construccion de una “historia positiva” y de un personaje que ha
elaborado un significado para esta experiencia que lo convierte en una mejor
persona, capaz de minimizar las secuelas y maximizar el valor de ser
sobreviviente y de haber salido adelante. Ante esto, es inevitable cuestionarnos
acerca de como personas distintas, que tuvieron accidentes de mayor o menor

gravedad, con secuelas tan variadas pueden llegar a un punto similar de
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recuperacion. Por ello, es necesario hacer una distincion entre cada caso; hay que
destacar los aspectos que comparten pero también aquellos que los distinguen
para tener una mayor compresion de lo que significa haber sufrido una quemadura
severa.

Las lesiones que sufrieron nuestros informantes pueden presentarse en dos
escenarios:

a) En el que eran un problema de salud grave que requirié de hospitalizacion,
pero no representd un impacto trascendental en su forma de vida, pues sus
secuelas fisicas no los dafiaron severamente.

b) El otro, en el que las quemaduras eran una amenaza directa a su viday a
la estabilidad en todos sentidos, ya que las secuelas les deformaron su

cuerpo y los colocaron en una posicién de dependencia.

Uno de los retos de esta investigacion era determinar qué significados endosados
a la experiencia permiten una u otra posicion. Para lograr este objetivo hemos
tomado los casos de dos informantes, Manuel y Ramoén que son contrastantes
entre si, basdndonos en la gravedad e impacto de las secuelas en su vida diaria y
su capacidad de recuperacion.

Las quemaduras que sufri6 Manuel por la explosion de una maquina, no
pusieron en peligro su vida pero si requiri6 de 4 dias de hospitalizacion y
curaciones diarias por un mes. En este periodo, de impacto o shock por el
accidente, se cuestiond acerca de su imagen, de como seria recibido por sus
familiares dadas sus secuelas, que en ese momento eran impactantes ya que
afectaron su cara y le inmovilizaron los brazos. Otra de las preocupaciones que
tenia se relacionaba con su hijo que en ese momento era muy pequefio y temia
dejarlo desprotegido. Ademas, fue una etapa de mucho dolor que le dejo una
huella profunda a nivel emocional.

Tras salir del hospital, consideraba que sus secuelas eran muy evidentes
para los otros y creia que lo juzgaban por ellas. Sin embargo, su recuperacion
fisica fue muy buena pues las cicatrices en su cara, cuello y brazos son poco

aparentes, ademas, no lo colocaron en situacion de dependencia hacia otros de
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forma permanente, s6lo mientras se recuperaba. A pesar de ello, el impacto
emocional fue importante se sentia triste, diferente, con miedo y maximizaba la
gravedad de sus secuelas. Las relaciones que estableci6 con los otros no
sufrieron modificaciones importantes, pues sus cicatrices no lo colocaron en una
posicion de distincién con respecto a ellos, no se convirtieron en un estigma

Sin embargo, en un inicio el accidente si alter6 sus relaciones pues se
sentia distinto, creia que todos lo observaban y esto lo llevé a inhibirse ante los
demas. Esta distincion marcé una etapa importante en su vida, pues habia
cambiado su aspecto fisico que mostraba ante los demés y sentia un trato
diferente, por lo que reestructurd su identidad para poder ser tratado como antes,
esta modificacion recayé en su conducta, costumbres y actitudes. Pasado el
tiempo necesario para recuperarse fisica y emocionalmente, Manuel pudo
restablecer la normalidad en su vida cotidiana, pues las quemaduras tuvieron un
impacto fisico menor, conserva las mismas habilidades y capacidades corporales,
no tuvo la necesidad de modificar sus actividades, se incorpor6 a su mismo
empleo después de una incapacidad de dos meses, ha recuperado su
independencia y retomado sus responsabilidades. Ademas, tuvo el apoyo de su
familia y amigos, aunque también se presentaron conflictos con ellos (ver cuadro
1, pag. 118).

En el otro extremo, se encuentra Ramoén quien recibi6 una descarga
eléctrica mientras trabajaba y las quemaduras que sufrid pusieron en riesgo su
vida. El estuvo hospitalizado durante seis meses; en este periodo, de impacto por
el accidente, se cuestioné acerca de su imagen pero sobre todo de las
capacidades y habilidades motrices que le quedarian después de la amputacién
de su brazo y la inmovilidad del otro, por ello, sus mayores preocupaciones se
dirigian hacia su futuro y oportunidades de salir adelante junto con su familia. En
este sentido, la modificacion de su identidad se vio marcada principalmente por la
alteracion de su cuerpo, esa imagen que le presentaba a los demés que de alguna
forma lo hacian sentirse diferente e incapaz. Por otro lado, temia la aceptacién de

sus familiares y de su esposa, pues le preocupaba que ella lo fuera a abandonar
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por su nuevo aspecto. Durante la hospitalizacion, tuvo una vivencia importante del
dolor.

Después del accidente, se dio cuenta que sus secuelas lo colocaron en una
posicion de discapacidad y dependencia por un periodo prolongado. El hospital le
representaba un lugar seguro en el que le proporcionaban la mayoria de las
comodidades, pero al salir se enfrentd a las limitaciones que le imponia su cuerpo
y su ambiente fisico. A diferencia de Manuel, él tom6 una actitud positiva para
enfrentar su situacion sin que esto le impidiera tener un sentimiento de pérdida no
tanto por sus brazos, sino por lo que representaban: independencia y
oportunidades.

Para Ramon, el contacto con los otros lo colocaba en una posicion de
discriminacion por la discapacidad que tiene, es sefialado y lo consideran como
una persona “anormal”. Por ello, ha empleado una serie de estrategias para
reducir el impacto de su amputacion, que le permitan desenvolverse con
“‘normalidad” ante las otras personas y ante su medio, que no esta disefiado ni
ajustado a las necesidades de las personas con limitaciones motrices.

Después de la confrontacion entre la imagen de “normalidad” y de
“anormalidad”, fue necesario que atravesara por un proceso de ajuste y
reorganizacion que enfrentd “con buen animo”. El tiempo jugd un papel importante
ya que le permitié ver los avances en su recuperacion fisica asi como adaptarse a
las protesis que le permitian desenvolverse como antes lo hacia, pero con
mayores limitantes; cabe aclarar que este fue un proceso lento.

Ramoén, después del accidente, no pudo restablecer la normalidad en su
vida cotidiana sino tuvo que adaptarse a las nuevas condiciones que le ofrecian su
cuerpo y su entorno social. Las quemaduras severas tuvieron un impacto mayor
en su vida, sus habilidades y capacidades corporales se modificaron, hubo
pérdidas y se maximizaron otras capacidades o se desarrollaron nuevas
habilidades, sus actividades se modificaron, también tuvo que cambiar de empleo
dadas sus secuelas. Tras este periodo de inestabilidad prolongada y de ajustes
Ramoén ha recuperado su independencia, a pesar de la amputacion, ha retomado

sus responsabilidades y ha adaptado su vida cotidiana a las nuevas condiciones.
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En este proceso tuvo el apoyo de su familia, amigos y su entorno en
general favorecio su recuperacion, aunque también se presentaron conflictos con
estos (ver cuadro 1, Pag. 118).

Teniendo identificados estos polos de reestablecimiento de la normalidad o
adaptacién a las nuevas condiciones, podemos hacer una comparacion entre el
resto de nuestros informantes y colocarlos dentro de este continuo segun la
gravedad de sus secuelas (ver cuadro 2, Pag. 121).

Manuel y Felipe se pueden agrupar entre las personas que tras las
guemaduras presentan cicatrices poco aparentes visibles y permanentes por lo
que el contacto con los otros les resulta favorable. Ademas, estuvieron en una
situacion de dependencia temporal, s6lo mientras se recuperaban. Para ellos, fue
menos complicado reestablecer su normalidad dado que sus secuelas no limitan
sus capacidades fisicas ni los imposibilitan para realizar sus actividades como
antes las hacian. Sus quemaduras tuvieron un impacto menor en su vida y
lograron una pronta estabilidad.

Si analizamos el caso de Armando, él esta ubicado dentro de las secuelas
de cicatrices severas permanentes, visibles y no visibles. Sus cicatrices que son
de acceso visual para los otros no son tan aparentes o se pueden cubrir por lo que
puede llevar relaciones sociales favorables. El reestablecié sus actividades con
cierta normalidad, ya que conserva las mismas habilidades y capacidades; sin
embargo, para él sus quemaduras y secuelas tienen un mayor impacto en su vida
pues su periodo de recuperacion fue prologado y estuvo en una situacién de
mayor dependencia. Ademas, logré estabilizar su vida y esta préximo a ingresar a
la preparatoria nuevamente.

José Luis, tiene cicatrices severas permanentes, visibles y no visibles. El
merece una mencion a parte porque a pesar de que se sitla entre los polos que
ya comentamos, nos muestra un matiz distinto del fenomeno, pues al quemarse a
una edad muy corta aprendié a desenvolverse y vivir con sus secuelas, él
establecido su normalidad tomando en cuenta su posicion de desventaja por las
secuelas visibles de las quemaduras que tuvieron un impacto importante en su

vida y en las relaciones con el otro que lo discriminaba por ser diferente. El
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accidente marco una huella importante en él, a pesar de ello, logré una estabilidad
en su vida pues conserva las mismas habilidades y capacidades corporales,
recuperd su independencia y se incorpor6 a la escuela después de una
prolongada recuperacion.

Por otro lado, Benjamin se coloca en una posicion de pérdida de movilidad
que puede ser temporal o permanente segun los resultados de la rehabilitacién o
intervencién quirdrgica. Dada su recuperacion lo ubicamos en una posicion de
incertidumbre, entre la normalidad o la adaptacion, pues su recuperacion fisica no
es total y todavia se encuentra en un periodo de dependencia hacia su familia,
ademas, por estar en silla de ruedas se enfrenta a la mirada curiosa de los otros.
Este caso, nos muestra otro rasgo de la vivencia de las quemaduras severas.

Tras el accidente, lvonne tiene cicatrices severas visibles y permanentes, y
a pesar de su gravedad recibi6 tratamiento ambulatorio por lo que su situacion de
dependencia fue temporal. A ella la ubicamos en una posicién de adaptacion a las
nuevas condiciones, de la misma forma que a Luld y Ramén; sin embargo, se
distingue porque sus lesiones tienen un impacto menor en su vida, pues conserva
sus mismas habilidades y capacidades, es independiente y de cierta forma logro la
estabilidad en sus actividades cotidianas sin hacer cambios profundos, salvo la
modificacion en su trabajo. lvonne se tuvo que adaptar a su nueva imagen
corporal, que tiene un impacto en sus relaciones sociales de manera negativa,
pues en ocasiones la discriminaron por su imagen.

A Luld, por sus secuelas la podemos clasificar en dos grupos: cicatrices
severas visibles y permanentes y, como Ramén, en amputacién y pérdida de
movilidad permanente por la gravedad de las quemaduras. Ambos sufrieron
amputaciones, de dedos y brazo respectivamente y tuvieron que adaptarse a esas
nuevas condiciones ajustando sus actividades cotidianas a esta situacion. Pero la
amputacion no fue obstaculo para que ellos reorganizaran su entorno y
recuperaran la independencia y estabilidad a pesar de los cambios. Incluso
tuvieron que modificar sus ocupaciones por haber perdido las habilidades y
capacidades con las que contaban. Es importante decir, que dado su aspecto

fueron objeto de la discriminacion cuando salian a la calle o con su propia familia.
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Después de lo anterior, es claro que las quemaduras severas son lesiones
importantes, que tuvieron un impacto emocional en la vida de nuestros
informantes; a pesar de la gravedad de las secuelas atravesaron por un proceso
similar de impacto inicial, de conflictos y preocupaciones. En la siguiente fase, la
experiencia la vivieron distinto segun las limitaciones que les imponian las
secuelas (dependencia o independencia) y el impacto que tenian en los otros
(aceptacion o discriminacion). Posteriormente, pasaron a la fase de recuperacion
ya sea al restablecer la normalidad o adaptarse a las nuevas condiciones. Es
importante destacar que la recuperacion fisica como tal, no jugd un papel
determinante, lo fundamental para ellos era recuperar la independencia y lograr la
estabilidad en su vida cotidiana. Es importante mencionar que para todos los
informantes, las quemaduras representaron un cambio en su vida y una nueva

concepcion de si mismos.

3.4.Quemaduras: busqueda de la estabilidad identitaria.

En este apartado describimos como fue el proceso por el que atravesaron
nuestros informantes para retomar su vida cotidiana, abarcando desde el
accidente hasta su vida actual. Para lograr este objetivo tomamos cuatro ejes
principales para presentar nuestros hallazgos: a) el accidente, que coincidia con
una etapa de incertidumbre pues las bases que sostenian la identidad de nuestros
informantes se quebrantaron; b) el impacto de las secuelas ante si mismos y los
otros, que de alguna forma los estigmatizaron; c) tras el impacto de su nueva
imagen nuestros informantes comenzaron a adaptarse a las nuevas condiciones
de sus cuerpos e intentaron restaurar su identidad a través de las habilidades y
capacidades con las que contaban; y finalmente d) describimos el proceso de
identificacion y diferenciacion, pues la identidad se construye, también, tomando
como referencia los grupos de pertenencia y diferenciacion. Para nuestros
informantes estos grupos son los “anormales” y los “normales” con los que
establecen un juego de identificacion interesante, que sera abordado mas

adelante.
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3.4.1. El accidente, ante una situacion de incertidumbre.

Las quemaduras de nuestros informantes se produjeron en accidentes graves y
traumaticos que recuerdan claramente, a excepcion de algunos casos en los que
guedaron inconscientes 0 se qguemaron como consecuencia de otro suceso (crisis
epilépticas). Este evento les representd un quiebre en su identidad, primero por la
amenaza directa de muerte al ser conscientes de “como un error acaba con todo”
y de “lo fragil que es cualquier persona”. Luego, por la amenaza de dejar de ser lo
que anteriormente eran pues “sentian que no eran ellos” y perdieron el control
sobre si mismos y del mundo en el que se desenvolvian con seguridad.

Las lesiones que sufrieron pusieron en peligro su vida, en el accidente
creyeron que podian morir pues no eran auxiliados ni podian protegerse del fuego
y sentian “como si se estuvieran deshaciendo”. Esta cercania que percibieron de
la muerte los llevéd a poner a prueba sus habilidades y su instinto de supervivencia,
ya que intentaban por todos los medios alejarse del fuego. En el hospital, sintieron
el mismo temor por los comentarios que los médicos les hacian a sus familiares:
“no va a pasar la noche, se va a morir” o por lo “mal” que se sentian, pues algunos
estuvieron en estado de coma 0 en terapia intensiva por la gravedad de sus
heridas. Ante esta amenaza de muerte se sintieron desesperados, con miedo y
angustia. Ademas, no soOlo se preocuparon por su muerte, Sino que esta
preocupacion se extendio hacia las personas que estuvieron con ellos en el mismo
accidente, que en algunos casos fallecieron. Es importante destacar que en el
discurso del informante mas joven, ya se reflejaban las creencias relacionadas con
la muerte: “los jovenes no deben morir”.

Cuando nuestros informantes reflexionaron sobre lo que les habia pasado,
en ocasiones se sintieron culpables por lo sucedido, creian que ellos lo propiciaron
por alguna mala accidén o por andar en el “desmadre”. Este sentimiento de culpa
se incrementaba cuando algun familiar, amigo o compafiero de trabajo fallecié en
el mismo suceso y asumieron la responsabilidad del mismo. En otras ocasiones se

deslindaron de esta responsabilidad, pues el accidente pudo haberse suscitado en
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el trabajo y fue tomado simplemente como un suceso desafortunado que se pudo
evitar, pero que se dio en circunstancias que no podian controlar. Incluso,
culparon a otras personas cuando consideraron que por un descuido de su parte
se produjo el accidente, guardando sentimientos de rencor. La responsabilidad de
este suceso no necesariamente fue asumida por nuestros informantes sino
imputada por sus familiares u otras personas, que les recriminaban y
consideraban que ellos tuvieron la responsabilidad de sus secuelas.

Tras el accidente y al conocer sus secuelas, una de las preocupaciones que
sintieron nuestros informantes se relacionaba con su imagen corporal, se
cuestionaban sobre como quedarian después de las quemaduras. Ante esta
situacion se angustiaban, estaban temerosos e inseguros al ver las heridas de su
cuerpo pues se sentian “deformes, raros y feos”. Para nuestros informantes, en
esos momentos, no habia una correspondencia entre la imagen que veian en los
espejos y la que tenian antes del accidente por las cicatrices de las quemaduras,
algunos “no se podian ver”, cuando lo hicieron sintieron que no eran ellos o
simplemente no se reconocian pues tenian la “cara lastimada”.

Ademés de las cicatrices, otro tipo de secuelas que tuvieron nuestros
informantes fueron las limitaciones motrices y amputaciones de miembros. Estas
limitantes los llevaban a cuestionarse sobre las posibilidades de recuperacion de
estas funciones o la discapacidad a la que se tendrian que enfrentar, pues
después del accidente no podian mover las manos, los dedos, no podian caminar
ni satisfacer sus necesidades béasicas. En algunos casos, veian los procedimientos
de amputacién como un proceso necesario para no perder la vida ya que el cuerpo
rechazaba la parte afectada; aunque esto representara una perdida de si mismos.
Otra preocupacion se referia a la pérdida de algunos sentidos pues la profundidad
de la lesion pudo afectar la vista u oido. Estas alteraciones corporales
representaban pérdidas de belleza, habilidades y capacidades que antes les
proporcionaban sus cuerpos que ahora llevan a un quiebre de su identidad.

En ocasiones no solo se enfrentaban a la sorpresa de su aspecto, sino a la
mirada de los otros: después del accidente, una de nuestras informantes al ser

rescatada, se percatd de cémo la gente la observaba, noté su reaccion de
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sorpresa lo que la llevé a preguntarse cdmo estaba. También, sus familiares los
observaban con extrafieza y les devolvian una imagen distinta a la que poseian de
si, pues en ocasiones no los llegaban a reconocer por la gravedad e impacto de
sus lesiones. Esto nos permite resaltar como las reacciones de los otros ante el
accidente y las secuelas de nuestros informantes, les sirvieron de indicador para
gue se cuestionaran sobre los cambios que tuvieron en su imagen corporal.

Con lo anterior, podemos decir que otro factor que quebré la identidad de
nuestros informantes de forma profunda, se relacionaban con la modificacion de
su imagen corporal. Como ya mencionamos, no se podian reconocer al mirarse al
espejo, ni siquiera son reconocidos por sus familiares, o que impide ese proceso
de autoidentificacion y reconocimiento de los otros. Es importante mencionar el
papel que juegan los espejos como un medio para evidenciar este cambio en la
imagen corporal y la identidad, pues el espejo “les devolvié una imagen anormal’
que no podian relacionar consigo mismos, no correspondia con lo que ellos eran.
Nuestros informantes nos comentaron que en las unidades de quemados, en las
gue estuvieron, no habia espejos para que no vieran una imagen distinta que no
podian aceptar o asimilar en ese momento. Uno de ellos nos comentd que para
algunas personas que se queman puede ser dificil ver su aspecto por lo que
pueden llegar a suicidarse, cabe aclarar que ninguno asumié esta posicion.

Nuestros informantes, al ser conscientes de las secuelas de sus
quemaduras y de la modificacibn de su imagen corporal, se preocupaban por
como serian recibidos por sus familiares y amigos y la reaccion que tendrian ante
Su nuevo aspecto: si los rechazarian, se asustarian o se avergonzarian de ellos.
También, temian ser abandonados por sus familiares cercanos, pues perderian la
seguridad y cuidados que ellos representaban. Contradictoriamente, deseaban ver
nuevamente a sus familiares ya que los extrafiaban y necesitaban de su apoyo.

En la hospitalizacion y durante su recuperacion nuestros informantes
tuvieron una serie de preocupaciones:

Algunos no contaban con servicios de salud gratuitos y se enfrentaron al
pago de hospitalizacion y tratamientos que fueron costosos, esto los motivo a

buscar algun tipo de seguro de gastos meédicos. Incluso, se sentian aliviados
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cuando no tuvieron que pagar el tratamiento pues eran conscientes de las
dificultades econdmicas, sin importar la edad que tenian. También, les preocupaba
la calidad de atencidon que recibirian, por ello, en ocasiones prefirieron acudir a
una institucion de asistencia privada, que no necesariamente les ofrecia las
condiciones adecuadas para tratarse. Algo que es importante destacar, es que a
pesar del deseo que sentian de ver y estar con sus familias no querian salir del
hospital por miedo a dejar la atencion médica o las comodidades que les
proporcionaba este ambiente protector. Cuando se presentaron las situaciones de
discapacidad por no poder caminar o por las amputaciones, comenzaron a tramitar
sus pensiones para resolver sus necesidades econémicas futuras.

En el aspecto econdmico, quienes eran los responsables de sus familias, se
sentian incapaces pues no sabian como lograrian salir adelante con los gastos sin
sus aportaciones. Comenzaba la incertidumbre de no saber quién seria el
proveedor, quién sostendria los estudios de los hijos, etcétera. Se creaba un
conflicto al momento de sentir que dejaban desprotegida a la familia y a los hijos
pequenos.

Ademas de las preocupaciones, durante su hospitalizacion y convalecencia,
nuestros informantes consideraban que no tenian el control de su vida, de su
cuerpo, ni de su entorno pues al llegar al hospital los rapaban, les quitan la ropa,
no podian realizar solos sus actividades basicas (comer, bafiarse, vestirse) y
estaban bajo un tratamiento médico riguroso. El encierro dentro de la institucién de
salud les parecia muy estresante, por ello, intentaban estar el menor tiempo
posible, sobre todo cuando tenian que ver el sufrimiento de los otros. Durante ese
tiempo se deprimieron, estaban desesperados, no dormian, se sentian cansados,
nerviosos e intranquilos. En ocasiones esta situacibn se agravo porque su
recuperacion fisica no era evidente y llegaban a desanimarse. Esos momentos les
representaban etapas de incertidumbre pues desconocian su estado de salud o no
eran conscientes de la gravedad de la situacién y consideraban que podian
mejorarse conforme pasara el tiempo, esto no ocurri6 pues las secuelas
comenzaron a ser visibles. Este desconocimiento de su estado los frustraba

porque los médicos no les informaban sobre sus lesiones y tratamiento, por ello,
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expresaban una necesidad de estar lo mejor enterados para ir recuperando el
control de si mismos, que tenian antes del accidente.

La vivencia de la hospitalizacién, también, repercutié en la concepcion que
tenian de si, pues nuestros informantes dejaron de ser ellos: no podian realizar
sus actividades como antes las llevaban a cabo y perdieron los vinculos que
tenian con sus familiares y amigos ya que se encontraban aislados, “encerrados”,
por lo que se sentian solos. Esta situacion de impacto o shock, en la que las bases
de lo que eran se perdieron, en algunos casos, se prolongd segun el tratamiento
que fue doloroso y trajo una serie de cuestionamientos para las personas que se
qguemaron.

Por otro lado, nuestros informantes se enfrentaron al temor y a la
desesperacion en el momento del accidente y el recuerdo de éste, no so6lo en la
fase inicial del tratamiento sino por el resto de su vida. El temor y el miedo fueron
muy fuertes, incluso, recordar este suceso los llevaba a ser temerosos e
impresionarse ante situaciones Yy circunstancias similares. También, se
enfrentaron al dolor fisico porque las quemaduras son un padecimiento doloroso,
al igual que los tratamientos y curaciones, ya que de alguna manera la forma de
curar en los hospitales es muy peculiar pues deben lavar la parte que ha sido
afectada aun cuando esté fresca, y en ocasiones, para nuestros informantes este
procedimiento era poco favorable en la recuperacion. Para otros, las curaciones
eran un “martirio” ya que son muy dolorosas.

Cabe aclarar que una de nuestras informantes no hace referencia al dolor,
este hecho es importante porque puede dar cuenta de que el dolor durante las
curaciones puede ser evitable si se mejoran los procedimientos de curacién. Sin
embargo, otro factor que interviene en la presencia del dolor es la profundidad de
las quemaduras, pues cuando son de tercer grado se dafian las terminaciones
nerviosas por lo que el cuerpo no es capaz de sentir dolor. Otro aspecto que hay
gue tomar en cuenta es el simbolismo que se le endosa, cada uno de nuestros
informantes tenia una referencia distinta, percibian el dolor pero algunos al
reconocer que era parte de su recuperacion lo toleraban, en caso contrario se

maximiza y se via como una tortura.
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Ante esta situacion, nuestros informantes se enfrentaron a un cambio
dréstico en su vida, a una nueva realidad que los descontrolaba, que marcaba
radicalmente un antes y un después, como uno de los informantes lo sintio: “no
puedes asimilar que antes estabas bien y ahora ya no”, “creia que todo era un

suefo”.

3.4.2. De las quemaduras al estigma.

Las lesiones de nuestros informantes trajeron consigo secuelas severas que
afectaron en primer lugar su cuerpo pues lo dafiaron y marcaron. Pero después
del dafo fisico, tuvieron un impacto en la imagen corporal que tenian de si
mismos. Estas secuelas también trascendieron a nivel psicosocial, pues en base a
ellas se enfrentaron a practicas de discriminacion y dependencia. Es asi como el
cuerpo quemado se convirtid en un signo de distincion ante los otros. Esto dio pie
a gue nuestros informantes comenzaran a construir una identidad disminuida o
deteriorada®™, por esos sentimientos de “fealdad”, “dependencia” y “diferencia”
asociados a las quemaduras.

Las secuelas representaban una marca -estigma-, que impactaron en la
imagen que nuestros informantes tenian de si mismos, en distintos niveles segun
la gravedad, visibilidad y temporalidad de éstas: Es asi como encontramos que
algunos de nuestros informantes después de quemarse sélo tenian cicatrices
moderadas, mientras que a otros les representaba una “deformidad” corporal. En
ambos casos, la piel quedaba afectada y con mayor sensibilidad en las areas
dafadas. Otro tipo de secuelas se relacionaba con las limitaciones motrices,
cuando se afectaba alguna articulacién o existia una contractura que les impedia
caminar, agarrar o realizar sus funciones béasicas. En este mismo sentido, las
amputaciones de extremidades representaban limitantes en los movimientos pero
también la pérdida de una parte del cuerpo. Estas secuelas los colocaban en una
posicién de discapacidad o dependencia por la disminucién de las capacidades

fisicas con las que anteriormente contaban. A pesar de la gravedad de las

15 Este concepto lo retémanos del texto de Erving Gofmman “Estigma. La identidad deteriorada”.
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secuelas, en nuestros informantes se generaron los mismos sentimientos de
“fealdad o deformidad”, lo que los llevo a tener una vivencia similar ya que llegaron
a sentirse rechazados y con la incertidumbre de ser abandonados por sus seres
queridos.

Otro de los aspectos que relacionaba las secuelas de nuestros informantes
con el estigma, era la visibilidad de éstas. Algunos se quemaron en areas dificiles
de ocultar o disimular que mostraban ante el otro y que tienen un gran significado:
cara, brazos, cuello. Estas cicatrices eran visibles, poco evidentes o muy notorias.
También, tenian secuelas en areas que no son de acceso visual para otros:
piernas, pies, torax. Lo que generaba una relacion distinta con los demas.
Finalmente, la temporalidad fue un aspecto que jugé un papel importante en el
grado de estigmatizacion. En el que distinguimos dos aspectos: a) Secuelas
temporales, que con el tratamiento adecuado y rehabilitacion se mejoraron como
la movilidad e hinchazén. Por otro lado, habia cicatrices que después de las
guemaduras no eran muy notorias, pero con el paso del tiempo se volvieron mas
visibles y se agravaron. b) Secuelas permanentes como las cicatrices severas, las
limitaciones motrices y las amputaciones.

Nuestros informantes abordaban la situacion de sus secuelas con base a
coémo se percibian ellos y como eran percibidos por los demas, podemos observar
gue habia un sentimiento de distincién asumida o adjudicada por los otros, no
necesariamente por la gravedad, visibilidad o temporalidad de las secuelas,
aunque éstas si influyeron pero no jugaron un papel fundamental en la
construccion de la identidad deteriorada.

Ya mencionamos que en primer lugar las quemaduras tenian un impacto
fisico, pero luego dafaban a la persona que las sufrié en un nivel emocional. Es
agui cuando nuestros informantes vivieron las quemaduras con un sentimiento de
“anormalidad, deformidad y diferencia”. Al contrastar su imagen corporal anterior
con la actual se sentian “incbmodos y mal consigo mismos”, empezaban a tener
conflictos emocionales como depresion, desesperacion, enojo, inseguridad,
impotencia, llanto, miedo, angustia, tristeza y necesidad de atencion. En algunas

ocasiones maximizaban el impacto de sus secuelas por creer que eran muy
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visibles. En contraste, encontramos a las personas que afrontaban esa situacion
de manera positiva minimizando sus secuelas o autoburlandose de ellas, sin
perder de vista que se enfrentaban a una lucha diaria para salir adelante. A pesar
de contar con el apoyo de familiares y amigos, nuestros informantes sentian que
pasaban por este proceso en solitario, pues los otros no los podian comprender ya
que no estaban viviendo ni sintiendo este suceso como ellos. Es importante
destacar que dada la ansiedad en que vivia uno de los informantes por padecer
una guemadura se refugio en el uso del alcohol.

Hay una relacion muy estrecha entre el impacto emocional por las secuelas
de las quemaduras con una serie de sentimientos relacionados con la pérdida.
Muchas de las emociones que tuvieron nuestros informantes no fueron por el
impacto del cuerpo modificado sino por lo que representaba. Tras sus quemaduras
habia un sentimiento de pérdida de belleza que se asociaba con percibirse como
una persona “deforme”, “fea”, incluso como un “monstruo”. Cuando las secuelas
iban mas alld de las cicatrices y hubo pérdida de habilidades y capacidades
motrices 0 amputaciones, existia un sentimiento de frustracion porque
consideraban que ya no podrian hacer las mismas actividades que antes, que sus
proyectos anteriores eran irrealizables, la seguridad econémica con la que
contaban se veia seriamente alterada, se sentian dependientes de sus familias y
no tenian las mismas libertades que les ofrecia su buen estado de salud. En
general, perdian su sentido de utilidad, independencia, seguridad y confianza en si
mismos y en el futuro.

Como ya mencionamos las secuelas de las quemaduras impactan a nivel
social, pues con la salida del hospital y la recuperacién fisica nuestros informantes
se enfrentaron al contacto con los otros que en algunos momentos los miraron
distintos y discriminaron, contribuyendo asi a la construccion de su identidad
deteriorada. Podemos decir, que ellos distinguian entre su entorno social mas
cercano y uno lejano en el que se enfrentaban con la gente desconocida.

El entorno mas cercano, familiares y amigos, les ofrecia un medio de
proteccion ante los otros dada la comprension que les ofrecian. Sin embargo, se

enfrentaban a ciertas complicaciones, pues se sentian inutiles y dependientes
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para realizar sus actividades basicas (comer, bafiarse, manutencién, etc.). La
situacién se tensaba conforme los otros retomaban su vida con normalidad, lo que
les genera un sentimiento de impotencia. Incluso, se avergonzaban de su imagen
por lo que disminuian el contacto con sus familiares 0 amigos, pues creian que ya
“nadie los iba a querer, ni hablar’. Cuando ellos los veian con sorpresa, susto y
compasion, les hacian evidente su estado de salud y gravedad. Sus reacciones
ante la nueva imagen de nuestros informantes, les servia como parametro para
saber que estaban “mal”’. No en todos los casos, convivir con la gente mas
cercana a ellos les resultd favorable, pues los rechazaban o existia una molestia
por la comparacion que podrian hacer de la imagen anterior con la actual.

Nuestros informantes consideraban que ya no eran vistos como antes,
como una persona “normal’, “se sentian cohibidos” y creian que todos los
observaban y juzgaban por su aspecto, tenian dificultades para desenvolverse
ante aquellos que no conocian. En general, se sentian inseguros e incapaces para
entablar nuevas relaciones. Al salir a la calle se enfrentaron a practicas de
discriminacion por las secuelas fisicas, los insultaban, les ponian apodos
“chicharrén”, “quemado”, habia un distanciamiento, tenian que sufrir las miradas
de acoso pues los veian como “bichos raros”, o la curiosidad sin mala intencién y
cuestionamientos sobre el accidente. Incluso, eran vistos con lastima o
considerados como limosneros por poseer una discapacidad. Para nuestros
informantes, era mas facil el contacto con los desconocidos cuando las secuelas
no eran tan visibles o se podian disimular. También, la gente mayor se
comportaba mas prudente que los nifios, que no se detenian para hacer
comentarios que los herian y ofendian.

Tras lo anterior podemos decir que los otros, conocidos o no, repercutieron
en la construccion de la identidad de nuestros informantes, esto dependio de las
relaciones que establecieron de aceptacion o rechazo, de tolerancia o
discriminacion. Sin embargo, esta latente y presente un sentimiento de distinciéon
donde los otros tienen gran responsabilidad ante ello, pues al establecer un

contacto le recuerdan que es distinto. Al establecer una relacion con el otro la
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identidad disminuida se puede afianzar o por lo contrario puede ser transformado
segun la reaccion que tenga ellos con respecto a la nueva imagen que se muestra.
Es importante mencionar, que los otros extienden esta situacién de estigma a los
familiares de nuestros informantes, pues son criticados, acosados y culpados por
los accidentes y secuelas.

Por otro lado, dadas sus secuelas -estigmas- intentaban hacerlas menos
evidentes o para reducir su impacto desplegaban una serie de estrategias que les
ayudaban a relacionarse con el otro y con su medio. En un principio se recluyeron
y evitaban el contacto para no ser juzgados o discriminados. Al salir, recurrian al
uso de prendas que los protegian de la visiébn del otro: incluidas prendas de
presoterapia, gorras, chamarras, sombreros, guantes, entre otros. Con el uso de
éstas prendas intentaban pasar desapercibidos al combinarlos con la ropa de uso
normal para que se vieran como una prenda de moda. El material de curaciones o
rehabilitacion también impedia la vision de las cicatrices mediante el uso de
parches o mascaras, pero algunos de nuestros informantes consideraban que
estas prendas evidenciaban mas sus diferencias de lo que los protegian, por ello,
evitaban su uso para no causar curiosidad en el otro. Asimismo, intentaban
comportarse con la mayor normalidad y seguridad al restarle importancia a sus
secuelas para no ser atacados, o llegaban a autoburlarse de si mismos al
maximizar o evidenciar sus secuelas, obteniendo el efecto contrario, minimizarlas
ante los demas.

Cuando tenian limitaciones motrices 0 amputaciones se apoyaban en los
avances tecnolégicos para que tuvieran facilidades y comodidades en el
desempefio de sus actividades como el uso de cajeros automaticos que se
encontraban en los bancos, prétesis o sillas de ruedas que les permitian
desplazarse con normalidad. Asimismo, aprovechaban las ventajas que les ofrecia
ser una persona discapacitada como descuentos, estacionamiento, entradas
gratis, entre otras.

Las personas con limitaciones motrices 0 amputaciones, se enfrentaban a
una nueva realidad sin los elementos necesarios ya que no habia espacios ni

herramientas adaptadas para su movilidad, para ellos abrir un liboro o tomar un
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vaso les representaba serias complicaciones. Incluso, las prétesis que tenian la
funcién de suplantar la parte corporal dafiada les ofrecian limitantes en el disefio y
manejo pues no les facilitaban realizar todas las actividades y tardaban en
dominarlas. Esto les representa un nuevo reto: la adaptacion a estos aparatos en

su medio.

3.4.3. La adaptacion a las nuevas condiciones.

Con base a la vivencia de la identidad deteriorada nuestros informantes buscaron
restaurarla o reconstruirla para intentar volver a reconocerse o tener una imagen
positiva de si mismos, que les permitiera desenvolverse con seguridad. No se
puede olvidar que las secuelas por quemaduras quedan para siempre; sin
embargo, nuestros informantes atravesaron por esta situacion y se han
“recuperado” a nivel personal.

Conforme su cuerpo sanaba y las secuelas no eran tan limitantes se
recuperaban en otros niveles: personal y social. Esta se basaba en dos aspectos:
el fisico y el emocional, estos dependian de que nuestros informantes lograran la
estabilidad que les permitiera adaptarse a sus nuevas condiciones de vida.
Mientras mas rapido se produjo la recuperacion fisica también sanaron en el
aspecto emocional y social, aunque no siempre fue asi, el trauma emocional por
una lesion de este tipo fue dificil de manejar.

La recuperaciéon fisica fue un factor innegable para sanar en todos los
sentidos, pues nuestros informantes se encontraban inmersos en la incertidumbre
de saber como y de qué forma podrian salir adelante con su cuerpo modificado. Al
hablar de recuperacion fisica identificamos distintos niveles: En algunos casos las
secuelas no fueron tan graves y no representaron un impacto fisico mayor en la
vida de las personas que las sufrieron. En otros, cuando las secuelas estéticas
fueron graves, se buscé atenuarlas mediante el uso de prendas de presoterapia,
mascaras, masajes, pomadas o cirugias para reducir su impacto personal y ante el
otro; cuando se logré este objetivo se sintieron “normales”, pues “ya no tenian
nada”. Asimismo, algunos sufrieron limitaciones en la movilidad que con la

rehabilitacion o cirugias llegaron a restablecerlas. Finalmente, cuando tuvieron que
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ser amputados fue importante maximizar las capacidades y habilidades que se
conservaban o encontrar nuevas formas para desenvolverse.

Otro aspecto que hay que tomar en cuenta es cuando las secuelas eran
poco visibles o faciles de disimular, pues la recuperacion en estos casos era mas
pronta y enfrentaban menos dificultades al establecer relaciones con los otros.
Aunque no fue asi en todos los casos. La temporalidad fue un factor importante
cuando tenian ciertas limitaciones de movilidad que con el tiempo, cirugias y
rehabilitacion no causaban discapacidad; o permitia que se adaptaran a esta
situacion conforme pasaba el tiempo.

En muchas ocasiones, la recuperacion fisica no pudo ser total, sin embargo,
lo que buscaban nuestros informantes era propiciar su independencia y la mejora
en su aspecto. Con el paso del tiempo los informantes llegaron a una
‘resignacion”, “acostumbramiento”, “aceptacion” o “adaptacién” de la nueva
imagen. Incluso, tenian secuelas como la sensibilidad en la piel, que les durara
para siempre por lo que deben cuidarse utilizando prendas de vestir que los
protejan del sol o el aire.

En momentos de reflexion nuestros informantes le otorgaron una serie de
significados a esta experiencia y agradecen ser sobrevivientes de un accidente
grave, que aunque les modificé la vida, les permitié valorar muchas cosas: seguir
vivos a pesar de las secuelas; darse cuenta que su estado de salud y secuelas
pudieron ser peores al compararse con otras personas; o0 al percatarse de que su
accidente pudo traer graves consecuencias. En otros casos, se sintieron
agradecidos por seguir con una dinamica “normal”’. Después del accidente,
algunos replantearon su vida y le encontraron un nuevo sentido, pues
consideraban que tenian una segunda oportunidad de hacer y aportar algo mas.
Hay quienes llegaban a ver los cambios en su vida de forma positiva. Para
algunos de ellos la mejor forma de afrontar lo sucedido era apoyar y ayudar a
otros que estaban pasando por lo misma situacion, por ello, buscaban participar
en los grupos de apoyo.

Considerarse como un sobreviviente fue un aspecto importante para que

lograran su recuperacion emocional; sin embargo, para que ésta se diera nuestros
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informantes aprendieron a “querer’ y “aceptar” su cuerpo, reconociendo que a
pesar de las secuelas siguen siendo ellos mismos, o al mirarse al espejo notar que
“todavia hay parte de lo que eran ellos” en la imagen que se refleja. Fue
importante para ellos sentirse como unas personas “normales y seguras”, que
podian enfrentarse a las miradas de los otros sin sentirse lastimados y se
desenvolvian con ese otro, pues era inevitable no llamar la atencion.

Ademas, necesitaban “aceptar’ que después del accidente se enfrentaban a
una nueva realidad con las consecuencias que venian. Tomar la decision de salir
adelante teniendo una actitud positiva les ayudo6 a afrontar esa situacion. Uno de
nuestros informantes consideraba, que pasar por un proceso de ajuste o duelo le
ayudd a la recuperacion emocional pues favorecia la aceptacion de la imagen
corporal y del accidente.

También, fue importante que contaran con ayuda psicoldgica y patrticiparan
en grupos de apoyo en los que se desahogaban para lograr su autoaceptacion,
ademas, para contar con el testimonio de los otros que atravesaron por una
situacion similar y eligieron salir adelante. Sin embargo, este recurso no estaba
disponible para todos o se encontraba muy limitado, pues no hay muchos grupos
de apoyo para personas que han sufrido quemaduras.

Para lograr la recuperacion después del accidente, nuestros informantes
consideraban que ser capaces de valerse por si mismos y de satisfacer sus
actividades bésicas, eran de suma importancia. Ademas, de recuperar Ssu
independencia econdmica. Lograr esto les permitié sentirse con mayor libertad
para desenvolverse, generar confianza y seguridad en el futuro. Cuando habia
dificultades de movilidad o amputaciones, las sillas de ruedas y las prétesis se
veian como la oportunidad de tener libertad. Sin embargo, recuperar poco a poco
su independencia no los limitaba para buscar ayuda en los demas, pues en ese
intento por la autonomia necesitaban del apoyo de los que estaban cerca de ellos
para poder adaptarse. En ese momento comenzaron a darse cuenta que no
siempre su familia o amigos estarian a su lado para ayudarlos, ademas de
encontrarse con un sentido de inutilidad y llevarlos entonces a recuperar su
libertad.
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En esta basqueda de autonomia comenzo6 también la lucha por encontrar
de nuevo la estabilidad que habia en su vida, en su entorno y con relacion a su
familia y amigos. Para poder llegar a ella, pasaron por procesos complejos, pues
la estabilidad se vio amenazada todos los dias. Tras las quemaduras algunos de
nuestros informantes pudieron retomar la vida anterior a pesar de las secuelas ya
que no implicaron una discapacidad, claro que guardando los cuidados
necesarios, para ellos, el accidente fue un lapso o paréntesis en su vida. Para
otros, las quemaduras implicaron adaptarse a las nuevas condiciones Yy
habilidades corporales pues estas llevaron a la discapacidad. En este caso, se
intentaban redescubrir las habilidades con las que ya se contaba o generar otras.

El objetivo de todos era lograr una vida normal o lo mas cercano a ello. Por
eso establecian una rutina y trataban de desempefiar sus actividades cotidianas (ir
a la escuela, jugar, divertirse, trabajar, dedicarse al hogar). Desde esta
perspectiva, el accidente era como un suceso en la vida que ocasion0 un receso
en sus actividades pero no truncé su desarrollo personal. A pesar de la
estabilidad, algunos de ellos contindan en tratamiento o rehabilitacion por lo que
deben tener la agenda abierta para continuar con éste, que puede prolongarse por
anos.

Después del accidente, al lograr cierta estabilidad nuestros informantes
comenzaron a fincar nuevos proyectos, estos eran necesarios para salir adelante.
Ellos eran capaces de verse en un futuro como personas independientes y
planeaban asi su vida. Segun la gravedad de las secuelas y las limitantes que
tenian retomaron, sus antiguos planes; o cuando habia una discapacidad crearon
otros proyectos que eran adaptados a las nuevas capacidades o habilidades. En
ocasiones, buscaban la ayuda de alguien mas para llevar a cabo los proyectos y
no dejarlos “en el tintero”. Incluso, las personas que no se habian recuperado
totalmente veian la mejora de su estado de salud como una meta en el futuro que
debian alcanzar.

Otro factor que intervino en la recuperacion después de una guemadura se
relaciond con desenvolverse en un entorno social favorable, en el que las

relaciones que establecian con los otros eran de aceptacion y respeto. Era
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importante que la persona que habia sufrido quemaduras fuera valorada por lo
que era y no por su imagen. Sino se lograba una aceptacion total por parte de los
otros, se tenia que fomentar la tolerancia o el acostumbramiento a la nueva
imagen corporal. Esta aceptacion les permitié desarrollarse en ese ambiente con
mas soltura y seguridad, pues ha visto que la apreciacion de su persona no reside
totalmente en su imagen y figura.

En la recuperacion el recuerdo del accidente siempre estaba presente y
jugaba un papel muy importante. Al verse al espejo miraban una imagen distinta a
la que tenian antes por las marcas fisicas que eran evidentes cuando se bafian, se
rasuran o veian sus fotos. Esto les hacia recordar que hubo un suceso catastréfico
gue modifico su vida y sus planes por un tiempo o para siempre. El recuerdo lo
vivian con temor y dolor, pues revivian las emociones anteriores. Cuando
apoyaban a las personas que habian pasado por experiencias similares revivian
su vivencia. También, los otros les recuerdan sus secuelas al establecer un
contacto.

Tras el accidente se dieron diversos cambios en la vida de nuestros
informantes. En algunos casos hubo una transformacion en la forma de ser
(actitud), se volvieron mas nerviosos, temerosos, sensibles, tolerantes, prudentes
y valoraron a la gente por lo que eran. También, cambiaron su forma de hacer las
cosas, eran mas precavidos, intentan evitar los accidentes y propiciaban la
seguridad en sus casas y con sus hijos, principalmente.

Lo anterior también nos da cuenta de la modificacion en su identidad, que
tras relacionarse con una imagen deteriorada, asociada con la “fealdad”,
“‘dependencia” y “discapacidad”, nuestros informantes buscaron reconstruir las
bases en las que sustentaban su identidad anterior; sin embargo, no volverian a

ser como antes pues las quemaduras marcaron su piel y su vida cotidiana.

3.4.4. De la normalidad a la anormalidad

La identidad esta inmersa en procesos que trascienden al individuo, pues el sujeto

no esta solo dentro de la sociedad, sino que es miembro de diversos grupos
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denominados de pertenencia que le dan las coordenadas o pautas para
desenvolverse dentro de su entorno social. Los informantes que participaron en
esta investigacion, desde que sufrieron sus quemaduras y fueron conscientes de
sus secuelas se incluyeron en dos grupos basicamente: “anormales” y “normales”,
aunque entre éstos exista una contradiccion.

En algunos momentos se sintieron pertenecientes y se asumieron como
“anormales” por las secuelas de sus quemaduras, pues sus cicatrices o
amputaciones se convirtieron en rasgos que los distinguian del resto de la gente.
Dentro de los anormales se identifican con dos grupos:

Los quemados, las secuelas y el padecimiento los relacionaba “todos
estabamos quemados”. Incluso, cuando la hospitalizacion fue prolongada vy
compartieron su estancia con otros pacientes, en la unidad de quemados se dio la
unidad y fraternidad entre ellos. Este es un aspecto positivo pues se generaron
sentimientos de confianza para desenvolverse y compartir sus experiencias que
los hacia sentirse comprendidos. Por otro lado, en un momento una de nuestras
informantes se asumié como “monstruo” por la deformidad que le provocaron las
qgquemaduras en su rostro. También, esta pertenencia los ubica como personas que
al estar en contacto con los otros fueron recibidos de forma negativa.

Los discapacitados. Las limitaciones motrices o0 amputaciones que los
llevaron a utilizar sillas de ruedas o prétesis, ocasionaron que nuestros
informantes se sintieran evidenciados aun mas por la pérdida de habilidades y
capacidades, sintiéndose “anormales”. Ademas, se enfrentaron a las dificultades
gue les ofrecia su entorno ya que no contaban con espacios adaptados para gente
amputada o en silla de ruedas; sin embargo, también aprovecharon las ventajas
gue les ofrecia su discapacidad: accesos gratis, descuentos, estacionamientos,
entre otros. Por otro lado, se enfrentaron a situaciones de discriminacion pues
dado su aspecto los otros los consideraban como limosneros y esto les provoco
gue en un inicio se sintieran rechazados por los “normales”.

Por otro lado, al reconstruir nuevamente su identidad, nuestros informantes

no solo se sentian pertenecientes a varios grupos, sino que se distinguieron de
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otros con los que no compartian ningun rasgo o creencia: la “otredad”. Se
diferenciaron de dos grupos con los que paradéjicamente se identificaron antes.

Se distinguen de los “anormales” porque a pesar de las secuelas al
compararse con otras personas, descubren que siguen teniendo la capacidad de
salir adelante, o son conscientes de que hay personas que tienen dafios y
complicaciones que los limitan en mayor medida. Los quemados, esto porque las
secuelas que presentaron después de las lesiones fueron distintas con base a la
gravedad, si eran deformantes, discapacitantes, visibles o no. Incluso, uno de
nuestros informantes al ver las secuelas de otra persona y al notar su gravedad lo
describia como un “monstruo” por el impacto de las secuelas, para él no era lo
mismo tener cicatrices apenas visibles que tener el rostro deformado.

Los discapacitados. Dentro de este grupo al igual existen distinciones
cuando se habla de las limitantes que ofrecia la discapacidad segun interfirieran
en la independencia de nuestros informantes (prétesis, silla de ruedas o uso de
espacios). Para uno de nuestros informantes la discapacidad dej6 de ser un
obstaculo, para él ya no existia y se distingue de aquellos que la usaban como una
justificacion para no salir adelante o autocompadecerse.

A pesar de las quemaduras y las secuelas, sin importar la gravedad,
nuestros informantes nuevamente se “sintieron pertenecientes” al grupo de los
“‘normales”. Esto se dio cuando lograron aceptar y reconocer que solo tuvieron un
accidente, que los marcé en distintos niveles pero no les impidié desenvolverse en
su entorno como el resto de la gente, pues aceptaron sus cuerpos a pesar de los
cambios y comprendieron que las cicatrices no les generaban discapacidad o,
cuando la habia, lograron adaptarse a las limitaciones motrices 0 amputaciones y
empleaban algun recurso como una protesis o silla de ruedas para desenvolverse
lo méas cercano a la normalidad. Quiza lo mas importante para ellos fue descubrir
gue a pesar del accidente siguen siendo la misma persona.

Por otro lado, era inevitable que se excluyeran de los “normales” pues
poseian una marca que los distinguia, que se convirti6 en un estigma. Con las
cicatrices vino un sentimiento de fealdad y las limitaciones funcionales los llevaron

a sentirse inutiles y dependientes. Esta desidentificacion muchas veces se dio

141



QUEMADURAS, MAS QUE HUELLAS EN LA PIEL. UNA EXPERIENCIA DE VIDA

cuando se enfrentaban con un entorno fisico que les recordaba sus secuelas,
pues no podian moverse de forma adecuada, caminar, correr, agarrar o satisfacer
sus actividades basicas. También, al enfrentarse con los otros y ser discriminados
o criticados por su aspecto. Asumirse o no como “anormal” puede depender de
contar con un ambiente fisico y apoyo social favorable o adverso.

Para cerrar es importante mencionar que este transitar de un grupo a otro
de identificacidén o diferenciacion tiene que ver con que la identidad es un proceso
continuo, que constantemente se esta reconstruyendo. En el caso de las
quemaduras, esto es mas notorio pues con el accidente hubo un momento de
ruptura o quiebre de la identidad que necesita ser restaurada. Sin embargo, como

el tratamiento es largo esta identificacion/diferenciacion no es definitiva.

3.5.El impacto de las quemaduras en las relaciones sociales

Las relaciones sociales se incluyen y son definitivas en la conformacién de la
identidad; sin embargo, para el propésito de este analisis es mejor presentarlas de
forma separada, pues tras esta investigacion, nos dimos cuenta que mas alla de
ver estas relaciones sélo como parte del proceso de identificacion, adquirieron
matices enfocados en la dinAmica, en la manera en qué se vieron modificadas las
relaciones con los otros, cdmo se estabilizaron o como se adaptaron a las nuevas
condiciones.

En relaciones sociales hemos incluido aquellas que les fueron importantes a
los informantes, pues gracias a ellas pudieron sobreponerse al accidente y
adaptarse a la nueva imagen corporal asi como a sus nuevas capacidades. Esto
porque las quemaduras eran un padecimiento que colocaron a las personas que
las sufrieron en una posicion de vulnerabilidad y dependencia, en el que sus
vinculos sociales satisfactorios les hicieron mas llevadera la situacion. La familia,
la pareja y los amigos al mostrarles su apoyo y aceptacion en este proceso les
ayudaron a enfrentarlo de manera menos dolorosa, convirtiéndose en un nucleo

de proteccion. En el tema de las relaciones sociales, ademas, incluimos la escuela
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y el trabajo que eran espacios en donde convivian con los otros que también se

vieron alterados tras el accidente.

3.5.1. La inestabilidad familiar ante la nueva situacion.

A pesar de que las quemaduras son un problema fisico y personal, notamos a
través de las entrevistas que impactan a un nivel familiar. Cuando nuestros
informantes se quemaron la dinamica de su familia cambié desde la
hospitalizacion, rehabilitacion, tratamiento y convalecencia, hasta que ellos se
recuperaron e incorporaron a su vida cotidiana. En esos momentos, sus familias
les brindaron un apoyo definitivo para que lograran su recuperacion fisica,
emocional y social.

Las relaciones familiares de respeto y confianza les ayudaron para que su
recuperacion fuera pronta o con menos dificultades, pues les demostraron que los
“aceptaban” con su nueva imagen corporal. Cuando la familia enfrenté el
accidente con buena actitud, le transmitié esto a la persona que se quemo y fue
capaz de salir adelante con el apoyo que recibié de sus seres cercanos. Incluso, el
accidente trajo cambios positivos dentro de sus familias como la unidad, la mejor
convivencia y la oportunidad de disfrutar su compafia, que en ocasiones por sus
actividades o las de los otros no se lograba.

Durante la hospitalizacion, contar con la compafiia de sus familias fue
importante para ellos, pues les brindaron los cuidados y atencion necesaria, les
dieron alegria, carifio y los motivaban para salir adelante. Ademas, los hacian
sentirse seguros a pesar de estar en un ambiente extrafio. La familia también
estuvo presente durante sus procesos de recuperacion, en esos momentos les
brindé6 animos para que continuaran con el tratamiento y rehabilitacion; sin
embargo, el apoyo no sélo quedaba en lo emocional, pues los acompafiaron en
las citas, rehospitalizacion y rehabilitacion con los gastos y desgaste que esto
implica. Ademas, les procuraban el uso de trajes, pomadas y les ayudaban en la

realizacion de sus ejercicios durante su convalecencia.
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Al regresar del hospital, nuestros informantes tuvieron un gran recibimiento
por parte de sus familias, que se alegraron por su regreso. Al inicio, todos sus
familiares (pareja, hijos, padres, tios y primos) los apoyaban para realizar sus
actividades, pero con el transcurso del tiempo se fue reduciendo la ayuda que
recibian y ya solo contaban con el apoyo de los seres mas cercanos. Durante la
convalecencia, la atencién de la familia se centré en el cuidado y bienestar de
nuestros informantes, por ello, se descuiddé a otros miembros. Incluso, cuando
quien se quemod era un nifio o adolescente la familia lo sobreprotegid y se
preocupaban por él con exageracion.

Por otro lado, la familia también les brindé su apoyo a nivel econémico ya
que el tratamiento fue costoso; ademas, cuando nuestros informantes eran los
proveedores del sustento familiar o quien se hizo responsable de cuidarlo era el
encargado de ello, la familia extensa proporciond esos recursos mientras quien se
quemo lograba su recuperacion fisica. Asimismo, al no poder llevar a cabo sus
actividades, algun familiar (esposo, hijos, abuelos o tios) cumplié con ese papel y
asumio la responsabilidad de cuidar a los hijos, atender el hogar, o trabajar para
cubrir las necesidades que proveia la persona que se quemd; a costa de
abandonar o reorganizar sus actividades y prioridades, pues en ocasiones
abandonaron sus trabajos, buscaron alguno informal o dejaron los estudios para
cuidar a su familiar.

Las actividades de la familia se modificaron, pues la persona que sufrié las
quemaduras y el encargado de cuidarlo o acompafarlo, que son partes
fundamentales de la conformacion familiar, asumieron otros papeles: enfermo-
cuidador, que le ayudaba a realizar sus actividades basicas: bafarse, comer,
caminar, en sus ejercicios, entre otras. En algunos casos, ambos abandonaron su
casa para asegurar la atencion en un hospital adecuado, incluso, se trasladaron a
otro pais para recibir la mejor atencion médica. En otras ocasiones, las personas
gue se quemaron cambiaron de domicilio, esto con la finalidad de recibir un mejor
cuidado por otro miembro de la familia. También, uno de nuestros informantes
buscé un ambiente mas tranquilo para vivir como la provincia para favorecer su

recuperacion o adaptacion a las nuevas condiciones a las que se enfrentaba. Con
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los traslados de un lugar a otro, hubo una separacién de los miembros de la
familia que fue dificil para todos. La salida del hogar de nuestros informantes
representd para sus familias una etapa de inestabilidad y necesidad de ajuste,
pues abandonaron las actividades que usualmente hacian por lo que delegaron o
repartieron las responsabilidades entre el resto de la familia.

Después de la inestabilidad y la reorganizacion de las actividades, se llegd
a un punto de estabilidad cuando nuestros informantes se pudieron desenvolver
con independencia y asumieron de nuevo su papel familiar. También, cuando la
modificacién en las actividades llegé a un punto de normalidad o se adaptaron a
las nuevas condiciones. Es importante aclarar que sufrir una lesion por
guemaduras, aunque sea severa, no siempre representd una modificacion en las
actividades familiares, ya que la hospitalizacion y convalecencia no fue
prolongada.

Para lograr la estabilidad, ademas de haber obtenido la independencia y
recuperacion fisica, fue necesario que a nuestros informantes se les asignaran
nuevas responsabilidades o retomaran sus funciones después de ser trasladadas
a otro miembro de la familia, asi como recobrar el control familiar cuando se era la
cabeza y fueron capaces de ayudar y retribuirles lo que hicieron por ellos. Al
hablar de estabilidad o adaptaciéon no podemos dejar de mencionar que la familia
tiene una especie de agenda abierta y disponibilidad de tiempo para tratamientos
posteriores, cirugias y citas por lo largo del tratamiento de las quemaduras.

La separacion o distanciamiento de la familia se generé por las mismas
condiciones de hospitalizacion, de salud, restriccion de visitas en el hospital de
todos los miembros de la familia o la imposibilidad de viajes por los cuidados
necesarios. También, esta separacion se presentd cuando hubo problemas
econdémicos que impedian el reencuentro; o por condiciones de salud de nuestros
informantes no podian mantener econOémicamente a sus hijos, por lo que son
separados de ellos. En ocasiones, el distanciamiento no fue motivado por
cuestiones externas, éste se presentd cuando hubo rechazo temporal de la familia
por el impacto de la nueva imagen, o por no saber como comportarse, de qué

forma ayudarlo o simplemente como reaccionar ante la situacion. Ademas,
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algunos de nuestros informantes se distanciaron de sus familiares para evitar que
se avergonzaran de ellos o los rechazaran y para que sus hijos no fueran objetos
de burlas o interrogatorios por parte de sus comparieros de la escuela, amigos o
Vecinos.

Esta situacion enfrent6é a la familia a una vivencia que fue estresante pues
no estaba preparada para hacerle frente, por lo que surgieron brotes de violencia
de la familia hacia la persona que se accidentd, o viceversa y entre ellos. Existio el
abandono o rechazo temporal de los hijos por su imagen, que fue dificil de
sobrellevar por nuestros informantes pues los enfrento6 a la vivencia de la soledad.
En otros casos, los familiares manifestaron un enojo hacia la persona que se
gquemo6 por considerar que fue su responsabilidad el accidente y las secuelas de
las quemaduras. Para algunos, represent6 la pérdida de admiracién de los hijos
que evitaban salir con ellos por verglenza. Incluso, los familiares les hicieron
“comentarios desafortunados” como “déjalo”, “busca a alguien bien”, entre otros.

Otro tipo de violencia que vivieron, y no es tan abierta, se relaciond con la
sobreproteccion, control de visitas y salidas de la persona que se accidentd. En
general, consideran que les falté la comprension de su familia, que no conocian la
situacién por la que atravesaban. Ademas, la dependencia en la realizacion de
actividades basicas, o econdmica la veian como una posicion de vulnerabilidad
gue les imponia el control de su familia.

La préactica de violencia también fue en el otro sentido, de nuestros
informantes hacia su familia, por la demanda o exigencia de cuidados, el mal
humor, la ira, el enojo o los reclamos de constante atencion. También, entre los
posibles cuidadores surgio la violencia fisica por la atencién que requerian y por
considerar que no era su responsabilidad brindarles esos cuidados o les
representaba un cambio drastico en su vida, sobre todo porque eran adolescentes
y no tenian mayores obligaciones.

Ademas, de la percepcion que tenian nuestros informantes sobre su vida
familiar, tenemos datos acerca de cdmo era para la familia esta vivencia. Los
miembros de ésta atravesaron por un proceso similar de desconcierto inicial hasta

llegar al desgaste por el cuidado. Para ellos el accidente fue sorpresivo, les genero
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incertidumbre y desesperacién por no saber las condiciones de salud de su
familiar y por buscar las mejores condiciones de atencion. La separacion de la
familia por los traslados a los hospitales y a otros lugares, fue dificil porque se
enfrentaron a dobles preocupaciones el hijo, esposo, 0 esposa que se habia
quemado y el cuidado del resto de los miembros. Temian que su familiar muriera 'y
sentian culpa sobre todo cuando se quemaron los hijos. Ante esta situacion de
impacto se refugiaron en una fuerza superior que les ayudaba a sobrellevar esta
experiencia.

La familia no estaba preparada para hacerle frente a esta situacion, en
ocasiones, al enfrentarse a su familiar no habia un reconocimiento por las
guemaduras y las secuelas. Ante ello, requerian que se les prestara apoyo
profesional, principalmente psicolégico para que les ayudara a descargar las
emociones de depresion, tristeza y angustia que sentian.

Ademas, la familia se enfrenté a una serie de cuestionamientos acerca de si
las secuelas le impediran a su familiar un desarrollo adecuado o si su evolucién
seria favorable con el tratamiento posterior. Ademas de su salud, temian que fuera
rechazado o maltratado, incluso por el resto de los miembros familia. Se
enfrentaron a las criticas de los otros que los llegaron a culpar por el accidente,
pues consideran que fue un descuido de su parte.

La familia atravesé por un proceso dificil y desgastante: A nivel emocional,
por la compafiia y sufrir con el familiar que se ha quemado, tolerar el mal humor,
depresion y angustia. A nivel fisico, por los cuidados, atenciones y guardias que
son exigidos. En ocasiones, ellos mismos se enferman por la presion a la que
estdn expuestos. A nivel econdémico, por los tratamientos, traslados, uso de
pafiales y prendas que tuvieron un costo alto sobre todo porque no se contaba con

un seguro de gastos médicos.
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3.5.2. Entre el apoyo y el distanciamiento de la pareja.

Al realizar las entrevistas nos percatamos de que cuatro de nuestros informantes
son casados y a través de sus relatos notamos la importancia que tuvo para ellos
el acompafiamiento de sus parejas, convirtiéndose en un aspecto basico para que
lograran su recuperacion.

El apoyo que recibieron de sus parejas se relacion6 con el grado de
compromiso que tenian entre si durante el accidente o posterior a él. Con base a
esto podemos decir, que nuestros informantes, los que estaban casados o tenian
una relacion estable de pareja en el momento del accidente se vieron beneficiados
por la presencia de sus esposas 0 esposos. El accidente les llevo a generar un
mayor compromiso entre ellos, pues hubo un acompafiamiento mas cercano,
ademas, los apoyaron en distintas circunstancias y momentos del tratamiento, lo
que les permitié afianzar sus lazos.

Sin embargo, en algunos casos se dio un distanciamiento entre la pareja
por diversas circunstancias que tensaron la relacién. Ante la situacion de
desgaste, en uno de los casos se presento la ruptura definitiva de la relacion, pues
para el informante fue dificil ver su cicatrices, se sentia poco atractivo y se llegé a
considerar como un “monstruo”, por lo que prefirid alejarse de su pareja y evit6 el
contacto a pesar del apoyo que le ofrecia, sentia que no debia “amarrar’ a su
pareja a una persona distinta a la que conocid.

Después del accidente, cuando vieron su recuperacion fisica y recobraron
la confianza en si mismos nuestros informantes, los solteros, establecieron nuevas
relaciones amorosas, noviazgos que podemos calificar de informales que les
permitieron compartir experiencias y otras vivencias con sus parejas, generandose
relaciones de respeto y apoyo. Nuestros informantes consideraron que sus
secuelas por las quemaduras no les impidieron que buscaran nuevas relaciones;
sin embargo, la eleccion de sus parejas fue complicada pues temian no ser
aceptados.

Como ya mencionamos, la presencia de una pareja les ayudd a nuestros

informantes a recuperarse, pues les brindaron su apoyo a nivel emocional y
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proporcionandoles los cuidados que requirieron. Sus parejas les dieron un apoyo
importante a lo largo de la hospitalizacién y tratamiento: les animaban para salir
adelante, los hicieron sentir amados y acompafiados en los momentos mas
dificiles, propiciandoles seguridad en si mismos. A pesar del apoyo que recibieron,
consideraban que no eran totalmente comprendidos pues no podian sentir lo
mismo que ellos. También, algunos de nuestros informantes a pesar de su
delicado estado de salud, reconfortaban a sus parejas en esos momentos pues
eran conscientes de que estaban sometidos a la presion y el desgaste por el
accidente, que los enfrentd a una situacion para la que no estaban preparados.

Otro tipo de apoyo que les brindaron sus parejas se refiere a los cuidados:
en proporcionales una alimentacion adecuada y en la actividad de darles de
comer, vestirlos y bafarlos cuando ellos no podian hacerlo por si mismos,
previniendo infecciones mediante la limpieza en el hogar, en si mismos y
procurando que llevaran el tratamiento adecuado.

En caso contrario, cuando no recibieron el apoyo o consideraron que no fue
el adecuado se distanciaron de sus parejas a nivel emocional, pues temian el
rechazo o abandono por sentirse poco atractivos o indtiles. El alejamiento,
también, fue fisico por las condiciones de salud durante la hospitalizacion y
convalecencia, etapas en las que tenian que dormir solos o las visitas eran
reguladas. Incluso, sus parejas se distanciaron de ellos porque no sabian como
actuar, qué decirles, ni como apoyarlos, evitaban el contacto usual por miedo a
enfrentarse a la nueva imagen que les causaba sorpresa o para no hacerles algun
dafio fisico. Este distanciamiento generd en algunos de nuestros informantes un
sentimiento de soledad y resentimiento pues consideraron que no tuvieron el
cuidado y apoyo necesario por parte de sus parejas.

La relacidon se vio modificada por el accidente y todo lo que viene después:
la hospitalizacion, el tratamiento y rehabilitacion. La pareja se vio presionada por el
cuidado que requirié la otra persona tras las quemaduras. Esto les representd a
nuestros informantes y sus parejas cambios en su rutina, necesidad de cuidados
especiales, centrar la atencion en el miembro de la pareja lesionado, intercambio

de roles tanto laborales como familiares, y un mayor compromiso. Con la
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recuperacion fisica que lograron nuestros informantes, recobraron cierta
normalidad en su relacion, restablecieron sus actividades y llegaron a comportarse
como antes del accidente, por ejemplo: volvieron a “jugar, vacilar y verse a la
cara”. Dentro de esta “normalidad” también resurgen nuevamente los conflictos en
la relacion por distintos motivos.

El papel que jugé el apoyo de sus parejas en su recuperacion fue
fundamental, pues las quemaduras colocaron a las personas que las sufrieron en
una situacion de dependencia, temporal, pues no podian realizar sus actividades
bésicas. Por ello, temian que los abandonaran pues se convirtieron en necesidad
por los cuidados y beneficios que les proporcionaban. Esta situacion de
dependencia fisica y emocional los colocaba en una posicion de desventaja y
frustracion. Esto les permitid reflexionar sobre qué tan dependientes se habian
vuelto para sus parejas y en este sentido comenzaron a buscar su independencia,
lo que les permitio aligerar la labor que venian haciendo, pues sentian que eran un
peso para ellos.

También tras el accidente, en la pareja se cred un mayor compromiso y
crecié la confianza por los momentos dificiles compartidos, ademas, en nuestros
informantes existio la idea de retribuirles a sus parejas lo que hicieron por ellos y

no abandonarlos.

3.5.3. Los amigos: una fuente de aprobacion.

Nuestros informantes, después del accidente, se sintieron inseguros para
acercarse nuevamente a sus amigos o entablar nuevas relaciones amistosas pues
temian la reaccion que podrian tener ellos ante su nueva imagen. A pesar de este
temor reconocieron que contar con el acompafiamiento y apoyo de sus amistades
les ayudo a valorarse a si mismos.

Algunos de sus amigos se preocuparon por su bienestar y salud, esto lo
manifestaban al hablarles por teléfono o visitAndolos en sus casas, incluso, los
cuidaron y apoyaron econOmicamente mientras lograban recuperarse de sus

guemaduras. También, cuando sus amigos aceptaron su nueva imagen al
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brindarles su aprobacién y respeto, les ayudaron a aceptarse a pesar de las
secuelas. Para nuestros informantes, fue importante recibir de sus amigos un trato
igual al anterior o cercano a la “normalidad”, esto les permitié establecer lazos de
fraternidad sélidos; sin embargo, hicieron la distincion entre conocidos y amigos
porque las relaciones que entablaban con unos u otros fueron distintas, el grado
de compromiso con los primeros fue menor, en cambio, consideran que siempre
contaron con sus “verdaderos amigos”.

La situacién del accidente propicié que el contacto con sus amigos fuera
diferente. Al inicio se dio un distanciamiento por la hospitalizacion y la
convalecencia. Después, los apoyaron en distintas formas para que lograran
recuperarse, las actividades que realizaban juntos se modificaron: les ayudaban
en acciones que no podian realizar en esos momentos como bafiarse o comer, se
preocupaban por sus necesidades econémicas y emocionales y les ayudaron a
romper la rutina en la que vivian pues les sirvieron de distraccion.

Con el accidente todos los amigos, incluso, los que no consideraban “tan
amigos”, los visitaron y les brindaron su apoyo pero por un periodo corto, pasado
el impacto que tuvo el accidente y sus quemaduras la relacion se fue
desgastando. En otras ocasiones, se dio una pérdida del contacto con amistades
anteriores por cambios de horario, trabajo o porgue ya no coincidian en las
actividades que realizaban. Algunos de nuestros informantes observaron un
abandono y falta de apoyo de sus amistades por lo que se desilusionaron de ellos.

Incluso, a veces fueron ellos quienes propiciaron un distanciamiento de sus
amistades por un sentimiento de incomodidad y temor a la comparacion que
podrian hacer de la imagen anterior, no asistian a las reuniones o impedian que
los visitaran por miedo a los cuestionamientos que les podrian hacer sobre su
estado de salud o imagen. En ocasiones, el distanciamiento que hubo de los
amigos fue propiciado por la falta de independencia que tenian nuestros
informantes después del accidente por las limitantes de sus secuelas, por
momentos era la familia la que los separaba porque controlaban o regulaban las

visitas de los amigos.
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Durante la hospitalizacién en la unidad de quemados, que fue prolongada,
nuestros informantes entablaron nuevas amistades que les brindaron su
comprension y apoyo por estar en condiciones de salud similares y al compartir
sus experiencias hicieron mas agradable la estancia hospitalaria. Estas relaciones
en algunos casos fueron efimeras mientras compartieron la hospitalizacién o
duraderas cuando se crearon lazos fuertes. Cuando no se logré este grado de
intimidad entre los pacientes la estancia en el hospital fue muy incomoda por la
nula creacion de vinculos. Al recuperarse fisica y emocionalmente nuestros
informantes retomaron las relaciones con los amigos anteriores ya que las
condiciones de salud lo favorecieron. En general, tuvieron un buen recibimiento de
parte de sus amigos, ellos se mostraron contentos por el regreso del amigo que se
quemd. Las “amistades de siempre” les brindaron un sentimiento de normalidad,
ya que se olvidaban de las secuelas o de la discapacidad mientras convivian como
antes lo hacian. Ante esto hay una valoracion de los verdaderos amigos, que los
apoyan y no los sobreprotegen. Cuando restablecieron la seguridad en si mismos
fueron capaces de relacionarse con otros. Para ellos, los amigos eran como una

necesidad por la aceptacion que les brindaban.

3.5.4. Elregreso a la escuela.

Uno de nuestros informantes se quemoé a una edad temprana, esta lesion tuvo
graves consecuencias lo que le representd la imposibilidad de iniciar formalmente
la escuela. En otro caso, las quemaduras se produjeron en la adolescencia por lo
gue hubo una interrupcién abrupta del periodo escolar. Tanto el accidente como el
tratamiento y rehabilitacion fisica les impidié la asistencia a la escuela, pues la
hospitalizacion fue constante y la gravedad de las secuelas limitaba sus
capacidades para desenvolverse adecuadamente, esto sin mencionar que las
guemaduras propiciaron que perdieran ciclos escolares y que una vez repuestos
de sus lesiones debieron repasar los contenidos vistos en el curso para evitar un

retraso mayor o bien, tuvieron que cursar nuevamente el periodo escolar.

152



ANALISIS Y RESULTADOS

Cuando uno de nuestros informantes ingres6 a la escuela, tuvo que
enfrentarse a una serie de dificultades que impidieron un desarrollo escolar y
relacional adecuado. En el aspecto académico, se presentaron algunas
problematicas en su aprendizaje por las limitantes en las capacidades motrices
como las retracciones en su piel que le impedian la escritura adecuada, las
secuelas lo llevaron a un desempefio deficiente, asi como los tratamientos que
eran prolongados y la constante rehospitalizacion impedia la asistencia regular al
centro educativo. Otra de las dificultades a la que se enfrentd, se relacionaba con
el contacto de sus compafieros que parecian no aceptarlo por la nueva condicion
e imagen con la que regresaba que era “diferente” a la de ellos. Esto llevo a que
sufriera maltratos, burlas y recibiera apodos. Ante este panorama, no le resultaba
sencillo crear amigos, que en esa edad son muy importantes para la conformacion
de la identidad pues dan un sentido de aprobacién. No podemos negar que
también se presentd la aceptacion de sus compafieros y el establecimiento de
amistades respetuosas conforme pasaba el tiempo y se creaban lazos de
confianza.

Por otro lado, a través de la narrativa de uno de nuestros informantes,
percibimos que dentro de las instituciones escolares existe una deficiencia para
enfrentar esta situacion, pues no ofrecen las condiciones necesarias para abordar
esta problemética. Las autoridades no saben cémo tratar a los nifios o
adolescentes que han sufrido quemaduras, no hay platicas sensibilizadoras
previas al ingreso para hacer conciencia sobre el proceso por el que atraviesan.
Inclusive, la mama de un informante nos comentd que ella solicité estas platicas a
la Fundacion Michou y Mau; sin embargo, la institucion no permitid que la
Fundacion interviniera dentro de la escuela. Otra deficiencia que enfrent6é a nivel
institucional se refiere a la dificultad para realizar los tramites necesarios para
ingresar a la escuela por haber perdido algunos periodos, pues estos soy muy
tardados y retrasaron el ingreso escolar lo que repercuti6 en su formacion
académica.

La satisfaccion de estas caracteristicas, en un inicio adversas, fue

importante para nuestro informante ya que favorecid su desarrollo educativo
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permitiéndole una correcta adaptacién al medio escolar. Cuando se reincorpord
esperaba la aceptacién de sus compafieros, el establecimiento de relaciones de
respeto y, en el lado académico, recuperar sus capacidades para mejorar su

desempeiio.

3.5.5. El trabajo: satisfaccion y discriminacion.

Tras sufrir el accidente una de las preocupaciones que tenian nuestros
informantes se relacionaba con el area laboral. Algunos de ellos, se enfrentaron a
la incapacidad para trabajar por periodos prolongados, lo que puso en juego su
estabilidad laboral, economica y los beneficios que les ofrecia sentirse como
personas utiles.

Uno de los lugares en donde se puede presentar un accidente por
guemaduras es el espacio laboral, tres de nuestros informantes se quemaron
mientras realizaban su trabajo. Cuando sus quemaduras se produjeron en este
espacio se presentaron dos situaciones: 1) Conflictos al regresar al mismo empleo
por temor a enfrentarse a la misma actividad, pues perdieron la confianza y
evitaron o retrasaron dicha situacion. 2) El cambio de empleo por la pérdida de
capacidades, habilidades o confianza.

Al lograr su recuperacion fisica, en algunos casos, regresaron al mismo
empleo cuando su accidente fue de trabajo, como ya se menciond, y conservaron
las mismas habilidades y capacidades para desempefarlo. Este regreso se dio
tras un periodo de incapacidad que les otorgaron para favorecer su
reestablecimiento total, ya que retomar el trabajo se convirtié en una situacién muy
estresante para ellos. Por lo cual fue util una reincorporacion paulatina a las
actividades laborales pues estaban ansiosos y presionados ante los recuerdos del
accidente.

Por otro lado, las quemaduras llevaron a algunos de nuestros informantes a
modificar su trabajo por diversas condiciones: a) Cuando el accidente no fue de
trabajo que por la estancia hospitalaria y recuperacion perdieron el empleo por la

inasistencia. b) En otras ocasiones, cuando por las secuelas nuestros informantes
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perdieron habilidades y capacidades necesarias; en este caso, se enfrentaron a un
cambio drastico en las actividades que realizaban. c) Algunos de nuestros
informantes tuvieron la necesidad de autoemplearse para continuar con sus
tratamientos, aunque no estuvieran recuperados por completo. d) Para otros fue
facil obtener nuevamente un empleo pues se conservaron las mismas habilidades
y capacidades, ademds, lograron obtener seguridad para desempefiarse
nuevamente en un trabajo. e) Finalmente, algunos de ellos cambiaron su empleo
aungue conservaron las mismas habilidades y capacidades, esto por la pérdida de
seguridad y de la imagen que anteriormente tenian. Incluso, tras el accidente
algunos sintieron la vocacion de ayudar a otros a través de un voluntariado o en la
participacion de grupos de apoyo, para ello, se prepararon en otras areas que les
permitieron desempefarse en estas actividades.

Para nuestros informantes sus quemaduras y secuelas representaron la
imposibilidad de seguir laborando y sus carencias econdmicas los llevaron a
buscar un empleo sin estar totalmente recuperados, esto con el objetivo de
resolver y cubrir las necesidades de sus familias, sobre todo cuando cumplian el
papel de proveedores. También, el empleo les ayudd a satisfacer una necesidad
personal de sentirse Utiles y productivos, que les permitid generar confianza en si
mismos y les sirvid de terapia ocupacional. Ademas, para nuestros informantes su
trabajo tenia una funcion social: ser un buen ejemplo para la familia y los hijos.
Conseguir nuevamente un empelo los llevo a sentirse como personas “normales”.

Algunos de los informantes abandonaron su trabajo por las secuelas
estéticas que les quedaron, pues sus empleos requerian de una buena
presentacion que ellos consideraban ya no tenian. Por ello, buscaron otro tipo de
trabajo donde no fuera importante la imagen para evitar ser rechazados. En caso
contrario, cuando recuperaron la seguridad en si mismos se animaron a tomar
trabajos en los que la imagen jugaba un papel importante.

Cuando buscaron trabajo y poseian limitaciones motrices o amputaciones,
se enfrentaron al rechazo por las secuelas visibles o por considerar que ya no
tenian las capacidades o habilidades necesarias para desempefiarse en el

empleo. Se enfrentaron a una situacion de desventaja por haber sufrido una
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quemadura, “se tienen que tocar miles de puertas para lograr obtener una
oportunidad”.

No podemos cerrar este apartado sin mencionar que cuando los accidentes
de nuestros informantes se produjeron en el trabajo, el empleador ocup6 un papel
fundamental en la atencion y apoyo que recibieron después de sus quemaduras.
En los casos que presentamos, notamos un total contraste en el trato que
recibieron por sus jefes: uno de ellos se hizo cargd de sus gastos meédicos, de la
incapacidad y lo reincorpor6 nuevamente a su trabajo; otro ademas de hacerse
cargoé le ayudo a tramitar su pensién por la amputacion que sufrié de su brazo; y
finalmente, otro al conocer la gravedad del accidente que ocurrié en su Centro de
espectaculos huyd y evadio su responsabilidad por lo que nuestra informante tuvo

gue recurrir a una pension de los trabajos anteriores para solventar sus gastos.
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Las quemaduras dafian a las personas que las padecen a nivel fisico, marcando y
limitando su cuerpo; sin embargo, su impacto va méas all4 de las capacidades
fisicas por los significados que circulan alrededor de éste. Podemos decir, que
estas lesiones modifican abruptamente la vida de las personas que las padecen,
pues no soélo hacen evidente que la imagen se transforma, sino que ésta se
convierte en un signo de distincién -estigma-, que afecta la concepcion que ellos
tienen de si mismos. Ademas, de las repercusiones que tienen las quemaduras en
la imagen corporal, éstas alteran las actividades de quienes las sufren pues se ven
incapacitados para llevarlas a cabo como antes lo hacian.

Estas lesiones se podrian ver como un proceso individual: de enfermedad-
recuperacion; sin embargo, esto no es asi, pues no soélo alteran la vivencia de las
personas que las sufrieron, sino que impactan en sus seres cercanos (familia,
amigos, pareja), ya que sus actividades y las relaciones que tienen entre si se
modifican.

Tras revisar las narrativas de nuestros informantes, obtenidas a través de
las entrevistas en profundidad, podemos decir que después de sufrir una
guemadura severa, atravesaron por un proceso de cuestionamientos iniciales
hasta la estabilidad o reorganizacion de su identidad y vida cotidiana. Al inicio, las
guemaduras y el accidente los impactaron seriamente, fue un periodo en el que se
cuestionaron sobre si mismos, su cuerpo, sus capacidades, su trabajo y la
reaccion que tendrian los demas ante su nuevo aspecto. Es aqui cuando se
empezO a entretejer una identidad vinculada con el estigma, pues veian sus
cicatrices 0 amputaciones como marcas que los distinguian del resto de la gente.
Como ya lo mencionamos, el cuerpo humano es depositario de significados, que
se construyen dependiendo de la sociedad a la que pertenecen.
Desgraciadamente el cuerpo perfecto que la sociedad occidental ha construido es
aguel que es saludable y bello.

Después de esta etapa, nuestros entrevistados reconstruyeron vy

reorganizaron su mundo, su vida y sus relaciones sociales; también, intentaron
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ajustarse a su nueva imagen y capacidades corporales que poseian. Sin embargo,
estos cambios se evidenciaban cuando trataban de desenvolverse en sus
actividades cotidianas con las personas de su entorno (familia, conocidos y
extrafios).

Finalmente, ellos asimilaban el accidente cuando recuperaban la dinamica
de la vida anterior a la quemadura, a pesar de las cicatrices, o se adaptaban a las
nuevas condiciones y capacidades si existian limitaciones motrices o
amputaciones. La clave para lograr esta recuperacion se relacionaba con el
reestablecimiento de su independencia, al maximizar las capacidades con las que
contaban a pesar de otras pérdidas. Esto es con el objetivo de establecer una
continuidad entre el pasado y el presente que les permitiera reconocerse a pesar
de los cambios. Otro aspecto que ayudd a sobrellevar la situacion de sufrir una
quemadura severa consistia en notar que las secuelas iban evolucionando
favorablemente, que no les impedian realizar sus actividades ya que poco a poco
recuperaron sus funciones motrices. Fue fundamental para ellos salir adelante
porque necesitaban ser reconocidos y revalorados no sdlo por los otros sino por
ellos mismos, que los creian distintos tanto en imagen como en habilidades.

Es necesario aclarar que el proceso que identificamos no consiste en una
sucesion de fases claramente diferenciadas, son momentos que se entrecruzan y
gue son distintos para cada uno de nuestros informantes. Este proceso puede
prolongarse segun la duracién del tratamiento y de las repercusiones que tengan
las quemaduras en su identidad y vida cotidiana.

Entre los objetivos de esta investigacién, también se menciond la
importancia de identificar la perspectiva de las personas que sufrieron
guemaduras ante la mirada de los otros con respecto a su nueva imagen corporal.
Por ello, es importante decir que nuestros entrevistados temian el reencuentro con
ese otro por la modificacion en su imagen corporal; sin embargo, se vieron en la
necesidad de enfrentarse a este miedo, a manejar su nueva imagen ante ellos que
los veian con sorpresa, “distintos”, “diferentes” e incluso “raros” por no representar
lo que antes eran. Ante esto, la mayoria de nuestros informantes aludié que

afrontar esta situacion fue dificil, porque estar frente a otro que no te acepta es

158



CONCLUSIONES

muy complicado, y tuvieron que aprender nuevas formas de comportamiento.
Algunos prefirieron alejarse de sus amistades o quedarse encerrados en casa,
mientras que otros decidieron salir para hacerle frente esta situacion.

Tras permanecer en el hospital o en convalecencia, nuestros informantes
tuvieron que afrontar las miradas de los otros por cuestiones de trabajo o de
actividades que tenian que hacer en relacion con su atencidon médica. Después, al
ser dados de alto, salieron a la calle a exponerse a las miradas de los extrafios
que los miraban distinto.

Queda claro que las relaciones que nuestros informantes tenian con
personas que no han sufrido quemaduras se vieron alteradas, pues como se
menciond antes, al ocultarse de ellas por miedo al rechazo truncaron esas
relaciones, incluso con sus propios amigos y familiares. Ademas, afrontar las
miradas y cuestionamientos de los conocidos les resultaba mas dificil, porque a
ellos se les ve con mayor frecuencia y su critica puede influir mas que la de los
extrafios, pues a ellos no los volveran a ver. Aunque los comentarios si han sido
incbmodos, ya no les causa un conflicto emocional, pues han tenido que aprender
a sobreponerse a ellos.

Ante esto, surgié otro cuestionamiento, cuales fueron las estrategias que
utilizaron para minimizar esta situacion. En algunos casos, ha sido el
comportamiento normal, es decir, dejar en segundo plano la existencia de una
modificacion fisica, esto lo hicieron cuando asumieron que habian alteraciones en
Su cuerpo y que no podrian hacer nada para cambiarlo. Por ello, se comportaban
como “normales” para que no les afectara demasiado la mirada extrafia del otro.
Otra estrategia fue utilizar sus prendas de presoterapia como parte de la moda, la
combinaban con su ropa como si fueran una mas y esto les facilitdé el
acercamiento a otras personas. Pero la estrategia que mas nos llamo la atencién
fue la actitud que tomaron algunos de los informantes, afrontar que no hay nada
gue hacer con su accidente, que tienen una alteracion fisica y motriz y que tienen
gue aprender a vivir con ella. Asumir esto les ayudaba en su comportamiento,

porque tener secuelas y cicatrices es ahora parte de su vida y deben no soélo
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aprender a vivir con esto, sino que tienen que hacérselo saber a los demés y que
eso no debe frenar en absoluto su desarrollo como personas.

Es esta Ultima parte la que como psicélogas sociales nos impacté mas, sin
minimizar los otros objetivos. Pues es muy importante conocer la forma en la que
después de una alteracion, no sélo fisica sino emocional y social que padecieron
nuestros informantes, se reincorporaron de nuevo a sus actividades sociales,
laborales y educativas que se vieron alteradas. Sin embargo, tratar de nuevo a
otras personas, sus preguntas, sus miradas y sus comportamientos, los orillaron a
enfrentar su nueva situacion y aceptarla o resignarse a vivir con ella. Aprender que
tendran que vivir con esos cuestionamientos el resto de su vida, pues a donde
quiera que vayan, esas actitudes de los extrafios los volveran a sacudir.

Por otro lado, tras esta investigacion, con la revision documental, las
entrevistas realizadas a expertos y los discursos de nuestros informantes, nos
dimos cuenta que hay diversas deficiencias en la atencion médica de personas
gue han sufrido quemaduras severas.

Este déficit se concentra principalmente en los Servicios de Salud. Nos
referimos a la centralizacion de las Instituciones, de los hospitales que cuentan
con unidades de quemados que se ubican en el Distrito Federal. Por lo tanto, la
carencia en algunos Estados de la Republica, principalmente en zonas pobres del
sureste como Chiapas, Guerrero, Oaxaca, Puebla, Tlaxcala, entre otros. Por lo
que las personas que se accidentaban en estos lugares tenian que ser
trasladadas a la Ciudad de México. Esto representaba riesgos en su estado de
salud por las complicaciones que se pueden presentar en los traslados y la
deficiencia de infraestructura médica que hay en otros estados. También,
debemos tomar en cuenta los gastos que representan la movilizacién y estancia
de la familia para acompariar al paciente.

Otra limitante que encontramos y creemos se debe mejorar, se refiere a la
cobertura de los hospitales en el Distrito Federal y Area Metropolitana, que es
insuficiente. Los pacientes recorren diversos hospitales antes de encontrar las
condiciones necesarias para ser atendidos. Muchos de los hospitales sélo brindan

los primeros cuidados para posteriormente canalizar al paciente quemado a
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Instituciones de atencion especializada. En algunos casos fueron trasladados a
Galveston por intermedio de la Fundacion Michou y Mau. Es importante mencionar
gue en ocasiones la poblacion desconoce las Instituciones a las que pueden
recurrir para atender este tipo de lesiones.

Ademas de los problemas de accesibilidad, hay deficiencias en los servicios
que se brindan. Las personas que han sufrido quemaduras severas requieren de
un tratamiento interdisciplinario que contemple diversas areas: médica, psicoldgica
y rehabilitacién. En algunos hospitales so6lo cubren las necesidades médicas pues
dan prioridad a salvar la vida y descuidan los aspectos relacionados con la calidad
de ésta por las secuelas que las quemaduras traen consigo en los distintos niveles
fisico, emocional y social. El area de rehabilitacién, no cuenta con los recursos
necesarios para brindar este tipo de atencidén, en algunas ocasiones son los
pacientes quienes compran los materiales para realizar sus ejercicios o los hacen
de manera independiente.

Como se menciong, en la rehabilitacién identificamos deficiencias pues ésta
se concentra en el area fisica y se descuidan los aspectos psicoldgicos y sociales.
Sin embargo, en nuestro pais el DIF ha tratado de brindar una rehabilitacion
integral después de alguna catastrofe, pero los esfuerzos siguen siendo
insuficientes 0 no se conoce la labor que se realiza.'® En Estados Unidos la
rehabilitacion abarca diversas facetas de la vida de los pacientes como escolar,
laboral y de esparcimiento. Esto en México ocurre de manera limitada. Para
ilustrar esta problemética, la psicéloga Castafieda (Rojas, 2007) nos comentd que
la Institucion en la que labora no contaban con los recursos para brindar las
platicas de sensibilizacién en las escuelas cuando los nifios reingresaban, por lo
que los instruian junto con sus mamas para que fueran ellas quienes
proporcionaran la informacion necesaria.

Otra de las funciones que necesitarian cubrir los servicios de salud, se

relaciona con el apoyo a los familiares, que no estan preparados para asumir la

16 |_a prestacion de servicios de prevencion, rehabilitacién e integracion social, mediante los centros, unidades
basicas y unidades maviles de rehabilitacion. Cuenta con 3 Centros Nacionales Modelo. 28 Centros de
Rehabilitacién y Educacion Especial (CREE). 35 Centros de Rehabilitacion Integral (CRI). 1097 Unidades
Basicas de Rehabilitacion (UBR). 62 Unidades Moviles de Rehabilitacion (UMR). (Disponible en:
http://www.dif.gob.mx/centrorehabilitacion/default.asp. Consultada el 17 de Octubre de 2008)
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responsabilidad de atender a personas con estas lesiones ya que son muy
demandantes. Es importante que la familia cuente con un entrenamiento que les
permita brindar los cuidados adecuados y, también asesoria psicologia para que
haga frente a esta situacion. Cabe aclarar, que este entrenamiento debe ser
impartido por personal capacitado.

Estas situaciones reflejan las limitantes en la intervencion del personal
meédico para hacer mas soportable la vida de las personas que se han quemado
gravemente. Como Virginia Nufez (Rojas, 2007) nos comentaba, estas
deficiencias pueden ser motivadas por las carencias de recursos y no por la
voluntad del personal implicado, pues en los hospitales que atienden esta
problematica de salud se han obtenido grandes resultados en la reincorporacion
de estas personas a su vida cotidiana. Pero es innegable que se debe mejorar.

Por otro lado, es necesario mencionar que los pacientes en algunas
ocasiones no siguen las recomendaciones de los médicos, abandonan sus
tratamientos antes de tiempo, no acuden a sus citas, etcétera, agravando asi su
estado de salud. Esto también da cuenta del poco seguimiento que se hace de
estos pacientes tras concluir su recuperacion fisica. Es importante destacar que
como sociedad tampoco estamos preparados para favorecer la reincorporacion de
estas personas con secuelas graves de quemaduras a su vida cotidiana. Se
enfrentan a las practicas de discriminacion, exclusion, burlas y maltratos. Hace
falta crear consciencia en la sociedad para que resguarde y propicie el desarrollo
personal y social de estas personas tras sufrir lesiones graves.

Finalmente, coincidimos con diversos autores como Velazquez, Salisbury
et. al., con el psicologo German, entre otros, que tras las quemaduras severas
debe existir un proceso de rehabilitacion integral que incluyan: terapia fisica,
psicologica y social. Esta tltima, es menos reconocida como una necesidad.

Para lograr una atencion integral es fundamental comprender que las
guemaduras son mas que lesiones fisicas, pues tienen implicaciones a nivel social
e identitario. Ademas, se debe asegurar la atencién médica, psicolégica y brindar
la rehabilitacion fisica adecuada para cualquier persona que lo requiera. El

objetivo de esto es lograr o facilitar que estas personas retomen sus actividades
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cotidianas. Sin embargo, sabemos que en México darle seguimiento a una
persona de esta forma es muy complejo por las limitantes de infraestructura,
capacitacion, de personal e incluso econdmica que tenemos en nuestro pais. A
pesar de ello, no descartamos la posibilidad de que se pueda hacer en un futuro
por las necesidades personales y sociales que tienen las personas que ha sufrido
gquemaduras.

Con base en esta investigacion hemos identificado las necesidades y
problematicas por las que atraviesan las personas que se han quemado
gravemente. Una de ellas se refiere a los lugares que favorecen su desarrollo
social y profesional como la escuela y el trabajo. Por ello, proponemos que se
implementen platicas y talleres de informacién y sensibilizacion e incluso de
prevencion a los companeros de la escuela y del trabajo para lograr una buena
aceptacion de quien ingresa o reingresa a sus actividades.

Por otro lado, en el &rea laboral seria de gran utilidad contar con una bolsa
de trabajo para aquellos que han resultado con limitaciones motrices, o bien, si su
accidente fue durante el trabajo, la recolocacién a otro que si puedan desempenar,
aclarando que con la paga de una pensién y con el apoyo juridico para enfrentar
esta situacion. Ademas, mucha gente ve esta actividad como una necesidad de
utilidad y rehabilitacion.

Asimismo, este apoyo se debe extender a la familia para que cuenten con
los conocimientos necesarios para brindarle los mejores cuidados, también, que le
permitan desahogar las emociones y el desgaste al que se expone tras el
accidente de su familiar.

Consideramos que es importante retomar y extender los servicios de un
grupo de apoyo como el prestado en el Hospital Rubén Lefiero, que ha
demostrado resultados y les ha ayudado a los pacientes que han atendido a
superar el accidente para retomar su vida. Este objetivo se lograba al fomentar la
participacion de los pacientes y familiares que estaban en las mismas condiciones
de salud. Sin lugar a dudas podemos decir que la mejor forma de enfrentar esta
problematica de salud es la prevencion, pues la mayoria de los accidentes de

nuestros informantes pudieron ser evitados, por lo que se deben promover platicas
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de prevencion dirigidos hacia las poblacibn mas vulnerables (nifios, hombres en
edad productiva, adultos mayores) y en los espacios donde ocurren los accidentes
como el trabajo. Como las que brinda la Fundacion Michou y Mau. Dentro de estas
platicas seria oportuno que se expliquen aspectos como:

¢ Qué son las quemaduras.

e CAmo se producen.

e Lugares comunes donde se producen.

e Grupos vulnerables.

e Medidas preventivas.

e Hospitales que las atienden.

También, es importante profundizar en aspectos sobre las dificultades que tienen
las personas que han sufrido quemaduras severas para retomar su vida cotidiana
gue ya se mencionaron en este trabajo.

Para cerrar, es necesario mencionar otros aspectos relevantes para la
investigacion, nos referimos a las limitantes que tuvimos: No haber conseguido
una muestra equitativa entre hombres y mujeres, ya que en ésta incluyé mas
hombres que mujeres. Nos hubiera dado una perspectiva mas completa del
fenbmeno obtener la misma participacion entre hombres y mujeres. Algo
importante que notamos es que soélo tuvimos acceso a una parte de este
fenémeno, el positivo, es decir, aquellos que a pesar de las secuelas severas de
las quemaduras han sobrellevado la situacion y de cierta forma han completado el
proceso de aceptacion de esta experiencia traumatica. No pudimos acceder al
lado opuesto, consideramos que esto se debe a que aquellos que no han
aprendido a sobrellevar la situacion, simplemente se niegan a hablar de su
experiencia porque es muy doloroso.

También, tuvimos errores en la aplicacion de técnicas de investigacion,
complicaciones para conseguir la privacidad necesaria en las entrevistas y en
ocasiones fue dificil lograr la profundidad necesaria. Estos son aspectos que se

deben mejorar con el paso del tiempo sin que esto impida reconocerlos.
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En el desarrollo de esta investigacion notamos que hay distintas
perspectivas que se pueden indagar para tener una mayor comprension de lo que
son las quemaduras desde una perspectiva psicosocial. Dadas las limitantes que
tuvimos, proponemos que se realice una investigacion en la cual la muestra esté
balanceada entre hombres y mujeres de distintas edades. Por otro lado, se han
realizado estudios en la fase de hospitalizacion, dentro de las instituciones de
salud, pero seria interesante hacer un acompafamiento de cuando ingresan a
espacios de su desarrollo cotidiano como la escuela, el trabajo, la familia o las
salidas a la calle. Ademas, nosotras tuvimos contacto con algunos familiares de
nuestros informantes, que nos brindaron datos muy interesantes por lo que es
recomendable hacer una indagacién de cémo es para la familia tener un miembro
gue haya sufrido este tipo de padecimiento.

Sin lugar a dudas esta investigacion nos dejé un gran aprendizaje a nivel
académico y personal. Académicamente pudimos abordar un tema de nuestro
interés: las quemaduras, pero abordandolo desde una perspectiva psicosocial. En
lo personal, esta problematica de salud, nos enfrentdé a diversas emociones,
grandes experiencias y aprendizajes que nos dejan los relatos de nuestros

informantes, cada una tocando aspectos fundamentales.
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Anexo 1: Guion de la entrevista en profundidad

Los accidentes por quemaduras se pueden presentar en distintos momentos de la
vida, sin embargo, a través de la revision bibliografica sobre el tema, encontramos
gue los nifios son un grupo con alta incidencia en este tipo de percances. Por ello,
hemos elaborados dos guiones: El primero, dirigido a la poblacion que se habia
quemado en la infancia, que de cierta forma “sobrelleva” la situacién de vivir con
secuelas ya sean estéticas o funcionales. El segundo guién, se concentra en las
personas que sufrieron esta lesidbn posterior a la infancia, en un periodo

relativamente reciente.

GUION I

e Datos sociodemogréficos: edad, sexo, estado civil, pareja actual y ocupacion.

e Datos relacionados con sus quemaduras: tipo de quemadura, localizacion,
secuelas, tiempo de la lesiéon y tipo de accidente.

e El accidente, en caso de que lo recuerde o reconstruya apoyandose en los
comentarios que le hayan hecho sobre este suceso. En este caso la
reconstruccién del suceso puede ser complicada, pero seria interesante
conocer cémo elabora todo lo relacionado con las condiciones hospitalarias,
tratamiento y rehabilitacion.

1. ¢ Recuerda como fue su accidente?

2. ¢Qué le han comentado de su accidente?

e Las relaciones sociales se pueden ver modificadas tras un accidente por
guemaduras.
3. ¢Como ha sido la relacion con su familia?
4. ¢Qué paso cuando ingreso a la escuela?

5. ¢Como lo recibieron sus amigos?
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¢, Como se sentia cuando quiso establecer una relacién de pareja?
7. En caso de tener hijos ¢ Como platicé del tema con ellos?

¢, Como fue cuando tuvo que iniciar en un trabajo?

¢ Identidad e imagen corporal, ya que una quemadura tiene un impacto en ella.
9. ¢Como fue la reaccién que tuvo al ver su cuerpo por primera vez, después
del accidente?
10.¢4Y ahora, cdmo se siente con su cuerpo al ver sus cicatrices?
11.;,Cbmo se siente cuando la gente lo mira?

12. ¢ Ha sido dificil para usted sobrellevar esta situacién?

¢ Vida cotidiana tras sufrir el accidente.
13. ¢Como ha aprendido a vivir con las secuelas de las quemaduras?
14. ¢Como lleva a cabo sus actividades cotidianas con las secuelas de las

guemaduras?

¢ Reflexion que hace acerca de la experiencia de haber sufrido una quemadura
severa.
15.¢Qué aprendizaje le dejo esa experiencia?

16.:;Como lo marco este suceso?

GUION Il

e Datos sociodemograficos: edad, sexo, estado civil, pareja actual y ocupacion.

e Datos relacionados con sus quemaduras: tipo de quemadura, localizacién,
secuelas, tiempo de la lesion y tipo de accidente.

e EIl contraste con su vida anterior después de haber sufrido una quemadura
severa. En caso que la lesion no se haya presentado en la infancia, pues en
esta circunstancia se aprende a vivir con las secuelas.

1. ¢Como era su vida antes del accidente?
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e Las condiciones hospitalarias no eran un interés fundamental para la
investigacion, pero a través de la revision bibliografica y de las entrevistas con
la médica Nufiez (Rojas, 2007) y la psicéloga Castafieda (Rojas, 2007), nos
hemos percatado de que en este momento surgen las primeras preocupaciones
con respecto al regreso a su vida cotidiana después de la salida del hospital.

2. ¢Como fue su accidente?

3. ¢Coémo fue su tratamiento?

4. ¢Qué inquietudes tenia mientras estaba hospitalizado?

5. ¢Como se sentia cuando estaba a punto de salir del hospital?

» La fase de transicion, del hospital a retomar su vida cotidiana.
6. ¢Como fue su primer dia fuera del hospital?
7. ¢Cbmo se sintid al estar conviviendo con otras personas, ajenas al
hospital?

8. ¢Como lo recibid su familia?

¢ Rehabilitacion, este topico lo agregamos ya que los tratamientos por
guemaduras son prolongados, incluso, pueden durar afios.
9. Sigue en rehabilitacion ¢ En qué consiste?
10. Tuvo que usar mascaras o algun aparato ¢ Como fue esto para usted?

11.¢Le han dicho algo sobre las prendas que uso?

e Las relaciones sociales se pueden ver afectadas segun como se enfrenten las
secuelas de la lesion. Ademas, de la calidad de las relaciones anteriores al
accidente. Las preguntas que se muestran tendran que ser valoradas segun su
pertinencia en cada caso.
12.¢:Como ha sido la relacion con su familia después del accidente?

13. ¢ Hubo o hay algun cambio en sus actividades?
14. ¢ Qué paso cuando regreso a la escuela?
15.¢Como lo recibieron sus amigos?

16. ¢ Qué le dicen de como se ve?
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17.¢Cbmo ha sido la relacién con su pareja?
18. ¢ Qué le dijo de su accidente?
19. ¢ Qué paso cuando regreso a su trabajo?

20. ¢ Cbmo se siente cuando estd ante personas extrafias?

e Otra de las facetas que nos interesaba explorar se relaciona con la identidad,
como se puede ver modificada, qué aspectos que la conforman se trastocan y
aguellos que permanecen.
21.¢Como fue su primera reaccion al verse después del accidente?

22. ¢ Ha cambiado la percepcion que tiene de su apariencia?
23.¢COmo se siente ahora al ver sus cicatrices?
24. ¢ Cbmo se siente cuando la gente lo mira?

25. ¢ Se ha sentido rechazado por la gente?

e Su incorporacién a la vida cotidiana posterior al accidente en qué circunstancias
lo hizo y como fue.
26. ¢, Después del accidente ha llevado a cabo sus actividades como antes?
27.¢Cbmo ha sido su vida después del accidente?

28.¢Como es un dia normal para usted?

¢ Reflexion sobre el accidente.
29. ¢ Qué aprendizaje le dej6é esa experiencia?

30.¢,Como lo marco este suceso?

Estos guiones deben de ajustarse a las necesidades de nuestros sujetos de
investigacion. Cada uno tiene una experiencia distinta y ante el caracter
exploratorio del estudio, con la poblacion tan flexible, hay aspectos que salen de

nuestro control.
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Anexo 2: Reportes generales de las entrevistas
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ANEXOS

Anexo 3: Tabla de categorias

“QUEMADURAS: HUELLAS EN LA PIEL”

Una experiencia de vida.

IDENTIDAD (categoria central)

“Es el conjunto de repertorios culturales interiorizados (...) a través de los cuales los actores
sociales (...) demarcan sus fronteras y se distinguen de los demas actores en una situacion
determinada, todo ello dentro de un espacio histéricamente especifico y socialmente estructurado”
(Giménez, 2002:38). La definicion de la identidad esta presente en el transcurso del discurso, las
adjetivaciones que se dan y asumen en base a sus creencias, conductas, sobre su fisico, etc. En
especial hacemos un énfasis en la identidad que se ve trastocada después de un accidente por
guemadura que se ve atravesada por la posesion de un estigma.

Categorias

Subcategorias

YO (categoria)
Se engloban las referencias que el informante hace de si mismo en las que se define y va dando
cuenta de quién es, cdmo se considera o c6mo cree que es Vvisto por los demas.

Yo cuestionado.

Las quemaduras se producen en accidentes
graves y traumaticos. En este momento la
identidad de la persona que ha sufrido quemaduras
se ve sacudida a nivel personal y social. Se
enfrenta a una situacion de crisis relacionada con
el impacto inicial, pero esta puede prolongarse
segun el tratamiento que es largo, doloroso y trae
una serie de cuestionamientos para la persona.

Temor de muerte.

Imagen corporal y oportunidad de
recuperar sus capacidades motrices.
Aceptacion de los otros.

Pérdida de control ante la situacion.

Miedo y dolor.

Preocupaciones generales por el
accidente.

Sentimientos de culpa.

Yo estigmatizado.

Las quemaduras traen consigo secuelas muy
importantes que afectan en primer lugar la imagen
corporal. Estas secuelas también impactan a nivel
psicosocial, pues en base a ellas las personas se
enfrentan a practicas de discriminacion,
dependencia, etc.

Secuelas fisicas y gravedad de estas.
Visibilidad de las secuelas.
Temporalidad de las secuelas.
Impacto personal de las secuelas.
Sentimiento de pérdida.

Estrategias para reducir el estigma.
Relacion con el medio.

Impacto relacional con el entorno mas
cercano.

Contacto con extrafios en encuentros
breves o casuales.

Yo recuperado.

Las secuelas por quemaduras quedan para
siempre: sin embargo, las personas que han
atravesado por esta situacion se han recuperado a
nivel personal y han retomado sus actividades no
sin problemas. Conforme el cuerpo sana y las
secuelas no son tan limitantes se sana en otros
niveles.

Ser sobreviviente y encontrarle un sentido
al accidente.

Cambios en la forma de ser y de hacer a
partir del accidente.

Recuperacioén fisica.

Visibilidad y temporalidad de las secuelas.
Buenas relaciones sociales.
Recuperacion emocional

Recuperar la independencia.

Tiempo en la recuperacion.

Establecimiento de nuevos proyectos y
expectativas futuras.

Estabilidad de la situacion y vida
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QUEMADURAS, MAS QUE HUELLAS EN LA PIEL. UNA EXPERIENCIA DE VIDA

cotidiana.
e Memoria en la recuperacion.

NOSOTROS (categoria)
La identidad esta inmersa en procesos que trascienden al individuo, pues éste no esta solo en el
mundo, sino que es miembro de diversos grupos denominados de pertenencia que le dan las
coordenadas o pautas para desenvolverse dentro de su entorno social. En el caso de los
informantes que participaron en la investigacion se incluyen en dos grupos basicamente, aunque
entre ellos hay un contraste.

Los anormales por la posesiéon de un estigma.

Una cicatriz 0 amputacion se convierten en rasgos | e Los quemados.
que distinguen a las personas que han sufrido
gquemaduras del resto de la gente. Cabe aclarar
que no todo es negativo cuando alguien se asume
dentro de este grupo.

e | os discapacitados.

Los normales por lograr la recuperacion.

Al aceptarse reconocen que soélo tuvieron un
accidente que los marcé, pero no les impide
desenvolverse en su entorno como el resto de la
gente.

OTROS (categoria)
Mientras nos identificamos también nos distinguimos de otros con los que no compartimos ningun
rasgo o creencia, a los que etiquetamos como la “otredad”. Las personas que han sufrido
quemaduras se diferencian de dos grupos: los anormales y los normales, con los que
paraddjicamente se identifican.

Los anormales.

Se distinguen de este grupo porque a pesar de las | o |os quemados.
secuelas al compararse con otras personas
descubren que siguen teniendo la capacidad de
salir adelante, o hay personas que tienen mas
dafos y complicaciones que los limitan en mayor
medida.

e | os discapacitados.

Los normales.

Por la posesion de una marca que los diferencia.

Nota:

Este transitar de un grupo a otro de identificacion o diferenciacion, tiene que ver con que la
identidad es un proceso continuo, que constantemente se esta reconstruyendo. En el caso de las
guemaduras esto es mas notorio porque con el accidente hubo un momento de ruptura o quiebre
de la identidad que necesita ser restaurada. Sin embargo, como el tratamiento es largo esta
identificacién no es definitiva.
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RELACIONES SOCIALES (categoria central)

Aunque estas se incluyan y sean definitivas en la conformacion de la identidad, para el propésito
de este andlisis es mejor desglosarlas de esta forma ya que mas alla de sélo verlas como un
proceso de identificacién adquieren matices enfocados en la dinamica, en la manera en que se ven
modificadas estas relaciones con los otros, como se estabilizan o como se adaptan a las nuevas
condiciones. En relaciones sociales hemos englobado aquellas que les son importantes a los
informantes, pues gracias a ellas pueden sobreponerse al accidente y adaptarse a la nueva imagen
corporal, asi como sus nuevas capacidades.

Categorias | Subcategorias

RELACION FAMILIAR (categoria)
A pesar de que las quemaduras son un problema fisico y personal en un inicio impacta a un nivel
familiar. La familia atraviesa por un proceso similar que la persona que se ha quemado, su
dinamica se ve afectada. A pesar de ello, brinda un apoyo definitivo a la persona con quemaduras
para que logre su recuperacion.

Apoyo recibido de la familia. e Buenas relaciones familiares.

e Apoyo econémico y traspaso del rol en la

Las quemaduras son lesiones graves que se familia.

prolongan por mucho tiempo. Las personas que las . .
sufren demandan de sus familiares su apoyo en | ® Acompafiamiento y visitas durante la
distintos momentos del padecimiento y en distintas hospitalizacion.

formas. e Apoyo familiar en el tratamiento posterior.

Conflictos familiares.
e Distanciamiento familiar.

Las quemaduras son lesiones tan demandantes | o Propiciar el distanciamiento familiar.
que desembocan en conflictos familiares, que van

. L ) ; Violencia y abandono en la familia.
desde el distanciamiento hasta la violencia. y

Dinamica familiar.

Las actividades de los miembros de la familia se | ¢ Modificacion en las actividades familiares.
ven alteradas desde el inicio de la hospitalizacion,
rehabilitacién, tratamiento y convalecencia hasta -
que la persona que ha sufrido esta lesion se | ® Retomar responsabilidades.
recupera y se incorpora a la vida cotidiana.

e Estabilidad en las actividades familiares.

Desde la familia.
Crisis inicial en la familia.

Necesidad de apoyo profesional.
Preocupacion general en la familia.
Desgaste por el cuidado en la familia.

Ademas, de la percepcion que tiene la persona que
ha sufrido quemaduras de su vida familiar,
tenemos datos acerca de cémo es para la familia.
Que atraviesa por un proceso similar de un
desconcierto inicial hasta llegar al desgaste por el
cuidado.

RELACION DE PAREJA (categoria)
El acompafiamiento de la pareja es basico para lograr una mayor recuperacion. La relacion se ve
sometida al desgaste y a la modificacion de actividades mientras se recupera la persona que ha
sufrido quemaduras.

Tipo de relacion. Noviazgo, posterior al accidente.

Separacion.
Matrimonio.
Estar abierto a una nueva relacioén.

El apoyo que se recibe de la pareja tiene que ver
con el grado de compromiso ya sea durante el
accidente o posterior a el.
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Apoyo en la pareja.

El apoyo que se requiere de la pareja es muy
demandante pero se basa en dos aspectos
primordialmente, este se lleva acabo durante la
hospitalizacién y recuperacion.

Apoyo emocional en la pareja.

Condiciones adecuadas de atenciéon de la
pareja.

Alejamiento de la pareja.

En caso contrario, cuando no recibe el apoyo o se
considera que no fue el adecuado se establece un
distanciamiento en la pareja a nivel emocional, se
teme el rechazo por sentirse poco atractivo. Puede
haber un resentimiento por este abandono.

Alejamiento en la pareja.

Dinamica de la pareja.

La relacion de la pareja se ve modificada por el
accidente y todo lo que viene después: cambio de
actividades, roles, cuidados y un mayor
Compromiso.

Modificacion en las actividades de la
pareja.

Dependencia en la pareja.

Mayor compromiso en la pareja.

RELACIONES AMISTOSAS (categoria)
Los amigos al brindar el apoyo y acompafiamiento pueden hacer mas reconfortable esta etapa
para poder salir adelante. Dan un sentido de aprobacion de la persona que ha sufrido quemaduras

Severas.

Aceptacion de las amistades.

Ante la inseguridad que se presenta después del
accidente el restablecer o entablar nuevas
relaciones amistosas brinda un apoyo importante
de acompafnamiento o valoracién de si mismo.

Buenas relaciones amistosas.

Modificaciéon de la relacion amistosa.

La situaciéon del accidente hace que el contacto
con los amigos sea diferente, hay un
distanciamiento al inicio, después sirven como un
apoyo para recuperarse.

Modificacién de la relacién amistosa.

Distanciamiento de las amistades.

Por otro lado, los amigos se van alejando poco a
poco hasta que se pierde el contacto. Incluso, la
misma persona puede alejarse para evitar el
enfrentamiento con una realidad anterior.

Distanciamiento de las amistades.
Distanciamiento propiciado de los amigos.

Retomar y crear amistades.

A pesar de las secuelas y del temor a la reaccion
de los demés, se pueden establecer nuevas
amistades con personas que estén en iguales
condiciones o0 con otros que brindan amistad
incondicional. Incluso, se pueden recuperar a los
viejos amigos.

Amigos del ambiente hospitalario.
Retomar las viejas amistades.
Otras amistades.
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INCORPORACION ESCOLAR (categoria)
Otro de los lugares de mayor socializacion es la escuela. Las personas que sufren quemaduras
severas en edad escolar se enfrentan a distintos conflictos como la imposibilidad de asistencia,
etcétera.

Nulo ingreso e interrupcién escolar.
] o e Por el accidente.
Por la gravedad del accidente antes de iniciar
formalmente la escuela se impide el ingreso o lo
interrumpe abruptamente.

Imposibilidad de asistencia escolar.

. _ ] e Por la atencion médica.
El tratamiento en general puede impedir la

asistencia a la escuela.

Dificultades en el regreso escolar
Nivel académico.

Nivel relacional.

Intervencién deficiente de autoridades.
Adaptacion final en la escuela.

Cuando se ingresa a la escuela se tiene que
enfrentar a una serie de problemas: impiden un
desarrollo escolar y relacional adecuado. Ademas,
la escuela no ofrece las condiciones necesarias. La
recuperacion fisica permite adaptarse a la escuela.

RELACION LABORAL (categoria)
Tras sufrir un accidente una de las preocupaciones que se tiene se relaciona con el area laboral.
En el caso de las gquemaduras las personas se enfrentan a la incapacidad para trabajar por
periodos prolongados, lo que pone en juego su estabilidad laboral.

Conservacion del trabajo.
Incapacidad.

Incorporacion al mismo trabajo.
Modificacion del trabajo.
Accidentes de trabajo.

Dada la gravedad del accidente, las condiciones, la
hospitalizacion y las secuelas, se permite el
regreso al mismo empleo o la modificacion del
mismo.

Laimportancia del trabajo.

Econémica.

El trabajo n dlo r Ivi na n i ; ‘4
trabajo no solo resuelve una necesidad | o Satisfaccion.

econ6mica sino de realizacion y sentimiento de
utilidad, que le devuelve la confianza en si mismo.

Discriminacién laboral.

Dadas la secuelas las personas que han sufrido | ¢ Aytodescarte.
quemaduras se han enfrentado a situaciones de
discriminacién al momento de buscar un nuevo
trabajo: son rechazados o incluso se descartan
para algunos empleos que sobrevaloran la imagen.

Discriminacion.

Tabla 10: Categorias.
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