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LA CALIDAD DE VIDA BAJO LA PERSPECTIVA DE CLIENTES REVASCULARIZADOS EN
REHABILITACION: UN ESTUDIO ETNOGRAFICO?

Vanessa da Silva Carvalho Vila®
Lidia Aparecida Rossi®

Este estudio etnografico tuvo como objetivo comprender el significado de calidad de vida en la perspectiva
de personas que tuvieron una coronariopatia y pasaron por cirugia de revascularizacion del miocardio. Los datos
fueron recolectados por medio de observaciones directas y entrevistas semiestructuradas y evaluados a partir de
una lectura cuidadosa, de la identificacion de unidades de significados de nucleos tematicos y temas. Fueron interpretados
de acuerdo con la antropologia interpretativa y el modelo conceptual de calidad de vida del Center for Health Promotion.
El tema identificado, calidad de vida - ser feliz en la medida de lo posible, esta fundamentado en tener salud, tener
trabajo y tener armonia familiar. Esas fueron consideradas dimensiones para una vida “tranquila y feliz”. El significado
de calidad de vida es complejo, esté sujeto a nuevas evaluaciones de significado a lo largo de la vida, y relacionado
al contexto socioeconémico y cultural, incluyéndose, en ese caso, la experiencia del proceso salud y enfermedad.

DESCRIPTORES: calidad de vida; revascularizacién del miocardio; antropologia cultural; salud

QUALITY OF LIFE FROM THE PERSPECTIVE OF REVASCULARIZED PATIENTS DURING
REHABILITATION: AN ETHNOGRAPHIC STUDY

This ethnographic study aimed to understand the meaning of quality of life from the perspective of people
with coronary disease submitted to myocardial revascularization surgery. Direct observations and semi-structured
interviews were used for data collection. Data were analyzed through careful reading, identification of units of
meaning, thematic groups and themes, and interpreted according to interpretative anthropology and the Centre for
Health Promotion conceptual model of quality of life. The identified theme, quality of life - being happy as possible,
is based on being healthy, having a job and a harmonious family. These were considered dimensions for a “tranquil
and happy” life. The meaning of quality of life is complex, subject to new significations throughout life, and related
to the socioeconomic and cultural context, including, in the case, the experience of the health-disease process.

DESCRIPTORS: quality of life; myocardial revascularization; anthropology, cultural, health

A QUALIDADE DE VIDA NA PERSPECTIVA DE CLIENTES REVASCULARIZADOS EM
REABILITACAO: ESTUDO ETNOGRAFICO

Este estudo etnografico teve como objetivo compreender o significado de qualidade de vida na perspectiva
de pessoas que vivenciaram a coronariopatia e a cirurgia de revascularizacdo do miocdrdio. Os dados foram
coletados por meio de observagdes diretas e entrevistas semi-estruturadas e analisados a partir da leitura
cuidadosa, identificagdo de unidades de significados, nucleos tematicos e temas. Foram interpretados de acordo
com a antropologia interpretativa e o Modelo Conceitual de Qualidade de Vida do Centre for Health Promotion. O
tema identificado, qualidade de vida - ser feliz & medida do possivel, esta fundamentado em ter saude, ter
trabalho e ter harmonia familiar. Essas foram consideradas dimensées para uma vida “tranqgdila e feliz”. O
significado de qualidade de vida é complexo, esta sujeito a (re)significacbes ao longo da vida, e relacionado ao

contexto socioeconémico e cultural, incluindo-se, nesse caso, a experiéncia do processo saude-doenca.

DESCRITORES: qualidade de vida; revascularizacdo miocdrdica; antropologia cultural; saude
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INTRODUCCION

A pesar de la tendencia descendente de las

tasas de mortalidad, las enfermedades
cardiovasculares continGan siendo las principales
causas de muerte en los paises desarrollados o en
desarrollo, como Brasil. Las estadisticas de salud
sefialan la enfermedad arterial coronaria (DAC) como
la responsable por un tercio de las muertes en Brasil
y la mortalidad precoz relacionada a ella es mas
elevada cuando se compara con la de otros paises®.

El avance terapéutico y tecnoldgico, en cardiologia,
ha posibilitado la sobrevivencia de personas afectadas por
la enfermedad coronaria. La revascularizacién del
miocardio, es el procedimiento quirtirgico mas utilizado
como consecuencia de la DAC; ha sido realizada dentro
de condiciones ideales, buscando garantizar, el alivio de
los sintomas decurrentes de la insuficiencia coronaria, la
mejoria del funcionamiento cardiaco, la prevencion del
infarto del miocardio y la recuperacion del paciente desde
el punto de vista fisico, psiquico y social, con el objetivo de
mejorar su calidad de vida®?

El estudio de la calidad de vida emerge en el
escenario de la investigacion dirigida a los servicios
de salud y a la practica clinica como un importante
concepto para el proceso de toma de decisiones
clinicas y determinacion del beneficio terapéutico, y
como medio para evaluar la sobrevida del paciente,
en este caso, después de la cirugia de
revascularizacion del miocardio, que requiere ademas
de la adecuada utilizacion de medicamentos, la
modificacién de habitos de vida‘*?.
La calidad de vida relacionada a la
enfermedad arterial coronaria y al impacto de su
tratamiento en la vida del individuo ha sido,
actualmente, objeto de investigacion en el area de la

(28) Estos estudios

salud por diferentes investigadores
son considerados relevantes, pues, ademas de evaluar
los resultados terapéuticos, generan nuevas hipotesis
y reflexiones que posibilitan la ampliacion del enfoque
de los estudios sobre la calidad de vida, buscando
alternativas metodoldgicas que se preocupen en
discutir los aspectos tedricos y conceptuales
involucrados en la evaluacién de ese fendmeno.

Es importante conocer los significados de calidad
de vida para esas personas considerando que este es
un concepto abstracto, que tiene significados especificos
producidos por las colectividades, configurandose como
construcciones socioculturales, que son interpretadas

subjetivamente por los individuos'”.

Dentro de esa perspectiva, el presente estudio
tuvo como objetivo comprender el significado de
calidad de vida en la perspectiva de personas (sujeto
- persona que fue sometida a cirugia de
revascularizacion del miocardio, participante de este
estudio - y familiares) que vivenciaron la experiencia
de la revascularizacién del miocardio entre seis meses

y dos afios después de la cirugia.

REFERENTE TEORICO Y METODOLOGICO

El fundamento tedérico de este estudio
etnografico tiene como base los conceptos de la
Antropologia Interpretativa y del Modelo Conceptual
de Calidad de Vida del Centre for Health Promotion
(CHP), de la Universidad de Toronto®™.

La corriente interpretativa de la antropologia
busca la comprensién de significados expresos en el
mundo de la experiencia y sus premisas basicas estan
fundamentadas en la filosofia hermenéutica dialéctica.
En ese paradigma, el investigador y los participantes
son interlocutores envueltos en una relacidon dialdgica,
existiendo, por lo tanto, la “fusién de horizontes”, que
exige la inclusion, la penetracion y la confrontacion
entre los horizontes culturales, asi como, la
comparacion continua del investigador con su
horizonte tedrico y el ejercicio permanente de la
autorreflexiéon y de la critica®®.

Estudios interpretativos buscan articular
cultura, salud y enfermedad, comprendiendo la cultura
como un tejido de significados entrelazados por el
hombre, que podran ser influenciados por factores
histdricos, econdmicos, sociales, politicos vy
geograficos. En ese sentido, la comprension de los
eventos relacionados a la vida, tales como la
experiencia de la enfermedad y el significado de la
calidad de vida, se hacen posible cuando son
considerados los elementos culturales que penetran
la interrelacion del individuo en el contexto de su
realidad social y simbdlica*!*?,

La realidad social puede ser comprendida
como un sistema de significados simbdlicos y normas
que orientan el comportamiento, la percepciéon del
mundo, la comunicacién con las personas y la
comprension del mundo interno y externo que hacen
parte del proceso de socializaciéon. Por medio del
lenguaje y de los sistemas de significados tejidos
subjetivamente, se tiene la denominada realidad

simbdlica. Esta dimensién de la realidad es
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comprendida como el puente que une el mundo
sociocultural a la realidad fisica (aspectos materiales),
bioldgica (cuerpo fisico), psicolégica (mente) que
contribuyen permanentemente para la construccién
de la identidad personal, segln las normas sociales y
culturales vivenciadas en el contexto familiar y
comunitario®?,

Por lo tanto, el significado de la experiencia
de la enfermedad y de la calidad de vida es construido,
destruido y reconstruido, por medio de las
experiencias vivenciadas por las personas y de los
modelos explicativos, comprendidos como nociones
sobre el proceso de enfermarse y de su tratamiento
que son empleados por todos los que estan
involucrados en el proceso clinico. Asi, el estudio de
los modelos explicativos, de los sujetos y familiares,
revela algo sobre como ellos comprenden, cuidan y
tratan la enfermedad y como eligen o evallan
tratamientos especificos. Esos conceptos orientan,
también, la comprension del significado de calidad
de vida, considerandose las dimensiones importantes
y posibles para la felicidad, satisfaccion y bienestar
en el contexto del proceso salud y enfermedad?.
Esa perspectiva podra contribuir para que los
profesionales transciendan el modelo conceptual
biomédico del proceso salud y enfermedad,
incorporando pensamientos criticos, reflexivos y que
tornen la dimensidn interpretativa del significado de
calidad de vida, mas amplia y dinamica, considerando
este concepto como resultado y, también, como un
proceso construido, en la perspectiva de personas
que vivenciaron la coronariopatia y la cirugia de
revascularizacion del miocardio.

Entre los modelos conceptuales de calidad
de vida, se optd por utilizar el Modelo de Calidad de
Vida del Centre for Health Promotion, por adoptar
una visidon holistica y considerar que el concepto de
calidad de vida es construido a partir de una continua
interrelacién entre el individuo y el ambiente/
realidad®®. En ese modelo, la calidad de vida es
reconocida como un fendmeno dindamico resultante
del equilibrio entre las limitaciones y oportunidades,
decurrentes de las posibilidades en la vida de las
personas. Las posibilidades son decurrentes de las
opciones y oportunidades que influencian el nivel de
control personal sobre los acontecimientos de la vida
del individuo. Por lo tanto, la calidad de vida es definida
como “el grado en el cual la persona disfruta
importantes posibilidades en el uso de la vida” y su
significado es influenciado por el grado de importancia

y de satisfaccion definidos a partir de la interrelacion
entre las dimensiones ser (being), pertenecer
(belonging) y volverse (becoming) y la realidad social
y simbdlica vivenciada por el individuo®®,

“Ser” incluye dimensiones relacionadas a la
existencia humana. El ser fisico engloba el cuerpo y
a los aspectos fisicos de la salud (buena forma,
agilidad y movilidad, nutricién, higiene, apariencia
fisica). El ser psicoldgico se refiere a los pensamientos,
sentimientos y estado mental de la persona. Esa
dimension incluye autoestima, autoimagen,
autocontrol y enfrentamiento. El Ser espiritual se
refiere a las creencias, valores y estandares de vida
de las personas. Reulne el significado de lo que es
correcto o equivocado, el significado de la vida,
sentirse en paz y la celebracién de eventos especiales
como aniversarios y fechas conmemorativas®?,
“Pertenecer” consiste en los ajustes de la persona
con su ambiente fisico (casa, trabajo, escuela, vecinos
y comunidad), social (interacciones sociales,
relaciones interpersonales - amigos, familiares,
amigos de trabajo, vecinos) y comunitario (acceso a
recursos procedentes de la comunidad, servicios
sociales y de salud, educacién, eventos publicos)®®.
“Volverse” corresponde a las acciones de la persona
para obtener sus metas, objetivos, aspiraciones y
esperanzas. Esas acciones podran ser actividades en
el dia a dia durante la actividad del trabajo, actividades
voluntarias, autocuidado; actividades de recreacion
(diversion, relajamiento, hobbies, interaccion social,
viajes); actividades de crecimiento (aprendizaje,
cambio y desarrollo personal, nuevos desafios y
adaptacion a los cambios en la vida)®®.

En este estudio, se partié de la tesis de que:
la calidad de vida es una construccion
multidimensional; todo individuo es biopsicosocial por
naturaleza (aspectos fisicos, psicoldgicos y sociales)
y estd en continua interacciéon con su realidad; por
emerger de la compleja interaccion del individuo con
el ambiente, es necesaria la adopcion de un referente
holistico para comprender la calidad de vida; los
componentes de la calidad de vida son los mismos
para las personas con o0 sin incapacidades; una
condiciéon de incapacidad o desventaja, por si solo,
no necesariamente lleva al aumento o disminucién
en la calidad de vida de la persona; los componentes
basicos de la calidad de vida son cosas comunes a
todas las personas y constituyen la condicion humana.
A pesar de que los componentes basicos de la calidad

de vida sean los mismos para todas las personas, el
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significado relacionado a la calidad serd diferente en
varios grados de una persona para la otra. Eso sucede
pues los individuos atribuyen diferentes niveles de
importancia a los componentes basicos de la calidad
de vida y tiene diferentes oportunidades o
restricciones en el contexto de sus vidas®.

Trayectoria metodoldgica

Desde noviembre del 2003 hasta abril del
2005, se realizo el trabajo de campo, iniciado después
de la aprobacién del Comité de Etica e Investigacion
de la institucion hospitalaria, de la cual fue
seleccionado el grupo social investigado.

El grupo social seleccionado fue compuesto
por personas (sujetos y familiares)* que vivenciaron
la cirugia de revascularizacion del miocardio en una
institucion hospitalaria, filantropica, de gran porte, en
la ciudad de Goiania, Goias. Esas personas aceptaron
participar del estudio después de leer y firmar el
término de consentimiento libre y esclarecido.

Participaron del estudio 11 sujetos, siete
hombres y cuatro mujeres, con edades que variaban
entre 53 y 74 afios, la mayoria casada y con hijos.
Entre las religiones, se encontraron la catodlica, la
evangélica y el espiritismo, predominando la catodlica.
El nivel de escolaridad fue bajo y, también, se observd
que los salarios recibidos, por estas personas, eran
bajos, excepto por uno de los participantes (S10, M,
58)*. De los 11 participantes, siete son jubilados, de
esos, seis ya estaban jubilados como consecuencia
de la edad o de otras enfermedades croénicas
asociadas (derrame, diabetes, insuficiencia renal
crénica). Apenas un sujeto (S10) se jubiléd por
invalidez como consecuencia de la cirugia. Los otros
sujetos (jubilados antes del problema cardiaco), que
poseian bajos salarios, ejercian actividades para
complementar la renta mensual y ayudar en los gastos
de la casa. Esas actividades eran, en general,
actividades informales como vender fruta, ropa en la
feria, helados, bordar ropa, coser, plantar maiz y
venderlo, entre otras.

Por comprender que la vivencia de este
proceso incluye también el nlcleo familiar, fueron
convidados para participar del estudio los miembros
de la familia (esposas, maridos, hijos, hijas, nietos,
amigos) que, en el momento de la visita, estuviesen

presentes y demostrasen interés y disponibilidad para
participar. Asi, 10 familiares participaron del estudio.
De esos, nueve eran mujeres y uno hombre. La edad
varié de 26 a 62 afios y el nivel de escolaridad varid
del primero al tercer grado incompleto, pudiendo ser
considerado un poco mas elevado entre los familiares.
Sin embargo, la renta mensual se mantuvo baja
cuando era contemplada en el contexto familiar como
un todo (en promedio de 3 a 7 personas).

La participacién de los familiares contribuyd
a que la experiencia de la enfermedad fuese descrita,
contemplando del modo mas fidedigno posible, los
eventos, las situaciones importantes y la realidad de
la vida cotidiana. Se favorecid el didalogo entre
familiares y sujetos, donde se revelaron las
contradicciones, los estdndares semejantes vy
diferentes de interpretacién de la realidad. Los
familiares que participaron fueron aquellos
identificados por los sujetos como “el brazo derecho”,
“quien toma cuenta de la familia” y “aquel en quien
confio”.

Los datos fueron recolectados por medio de
observaciones directas y entrevistas
semiestructuradas, realizadas en el domicilio, en
varios encuentros, hasta que fuese posible describir
la realidad social vivenciada por los participantes. Las
entrevistas fueron realizadas considerandose las
siguientes preguntas orientadoras: ¢Cuales son los
aspectos que usted considera prioritarios e importantes
en su vida? ¢Que significa para usted calidad de vida?

Para cada uno de los sujetos de la
investigacion, fue estructurado un “archivo narrativo”,
compuesto de datos de identificacion, notas de campo,
narrativas transcritas integralmente y de datos
obtenidos del prontuario. Las transcripciones de los
encuentros fueron hechas tan luego terminaba la
visita. Las informaciones obtenidas fueron registradas
de manera a no permitir la identificacién de los
participantes.

Se consideré el analisis de los datos como el
acto de interpretar, por medio de la lectura, de la
organizacién, de la busqueda por estandares comunes
y divergentes narrados por los sujetos investigados,
observados durante el trabajo de campo vy
contextualizados al referente tedrico del investigador.
En ese sentido, el analisis de los datos se realizd
durante todo el trabajo de campo, desde la seleccion

* Se denomind sujeto, al participante de este estudio, que fue sometido a la cirugia de revascularizacion del miocardio. La identificacion de los participantes
fue realizada a partir: del nimero del sujeto (S), de la letra correspondiente al sexo (M-masculino y F-femenino) y de la edad. Los familiares fueron

identificados por el grado de parentesco y por la edad.
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de los posibles participantes hasta la redaccién del
texto etnografico, construido a partir de la descripcion
de los datos y de la interpretacién de sus significados
dentro del contexto investigado. Al construir el texto
etnografico, se partié de un conjunto de datos
recolectados y trabajados con el texto transcrito, de
las observaciones realizadas, y de las interpretaciones
construidas tanto por los participantes del estudio
como del propio investigador (subjetivo).

EL SIGNIFICADO DE LA CALIDAD DE VIDA:
SER FELIZ EN LA MEDIDA DE LO POSIBLE

A partir de la comprensién de los significados
atribuidos a una vida de buena calidad, las narraciones
convergen para la percepcion de la calidad de vida
relacionada al bienestar, felicidad, satisfaccion,
posibilidades en la vida, y tienen como nucleos
tematicos: tener salud, tener trabajo y tener armonia
familiar. Esas fueron consideradas dimensiones
importantes para una vida “tranquila y feliz".

En el nlcleo tematico tener salud, fueron
incluidas las declaraciones sobre los aspectos
relacionados a la salud fisica (alimentarse bien, dormir,
no sentir dolor y debilidad, tomar remedios), salud
emocional (enamorar, bailar, tener paz y tranquilidad
en la cabeza) y salud espiritual (tener fe y creer en
Dios). Los sujetos mencionaron que la salud es el
indicador “mas importante” y debe ser colocado en
“primer lugar”, pues, tener salud es un factor esencial
para que puedan trabajar, ganar dinero y cuidar de
su familia. Identifican a la salud como:

[...] salud, es! usted no sentir nada! Estar tranquilo
con la vida buena [trabajo y dinero], no sentir dolor! (S3, M, 56).

[...] es usted comer bien, alimentarse bien, dormir bien,
rezar para que Dios le de fuerzas. [...] inclusive hasta enamorarse
Itambién! (S9, M, 62).

[...] salud es tener fe en Dios! (S4, F, 53).

La salud, en ese sentido, aparece asociada a
la dimension existir (being), definida por el Modelo
Conceptual de Calidad de Vida del CHP, como la
dimensidn que envuelve aspectos fisicos relacionados
a la salud (higiene, alimentarse bien, no sentir dolor
y debilidad, tomar remedios), aspectos psicoldgicos
(salud mental, autoestima, autocontrol, habilidad para
enfrentar) y aspectos espirituales (tener fe en Dios,
sentirse en paz, consciencia tranquila, armonia y tener
esperanza)®®. El significado de tener salud converge
con aspectos normativos y positivos que incluyen tanto

factores subjetivos como objetivos relacionados con
quien es la persona.

La nocion de ser saludable es construida con
base en los procesos sociales y politicos de la
sociedad, en un juego de fuerzas internas. Asi, la
salud deberia ser considerada dentro de una
complejidad de la organizacién de los procesos vitales,
pues ser saludable o tener salud seria siempre tener
menos presencia del estado de normalidad y tener
mas experiencias dindmicas en la existencia, que
oscilan entre desorden (enfermedad) y orden (salud)
y que van del sufrimiento al placer, en la capacidad
de mantener una identidad en el crecimiento

1319 | as desordenes serian, por lo tanto,

persona
un espacio latente para el desarrollo tanto de fuerzas
positivas como negativas, donde la patologia seria
vista como un momento privilegiado de la vida para
alcanzar nuevas formas de crecimiento vy
trascendencia de las limitaciones personales. En ese
sentido, es posible sentirse saludable, inclusive
vivenciando problemas fisicos o mentales, como los
descritos en los didlogos a seguir:

[...] soy enfermo sin embargo me siento saludable! Soy
llena de problemas de salud, sin embargo no me entrego a ellos,
tengo fe en Dios y paz en mi familia, entonces tengo salud, éno
es?, porque no es solo lo fisico, es la mente también! (S1, F, 74).

[...] la salud es la cosa mejor que tiene, es una riqueza!
Es la misma cosa que si yo tuviese un saquito de oro y le dijera
a usted vaya a gastar solo un poco por dia! Ahi usted gasta, usted
va gastando, va gastando! Asi es la salud. Luego su saquito de
oro, la salud, acabé todo! Ahi acabé la salud, acabé el oro, ¢y que
usted puede hacer? Usted va a batallar de una, u otra manera.
Acabé la salud - hay que vivir igualmente, yo estoy viviendo, ies
remedio, es todo! Yo todavia tengo una ventaja que no estorba
para dormir, no estorba para comer, ino estorba nada! No siento
nada, ipara mi eso es una gran ventaja! Sin embargo, yo voy a
hacer aquello y no puedo, no puedo viajar como yo viajaba, me
gustaba hacer una venta, eso es salud - es todo, si usted no tiene
salud se vuelve dificil. Pienso que la salud es la mayor riqueza
que tiene la persona. Estar saludable poder trabajar, poder comer
de todo! (S2, M, 64)

La salud constituye, por lo tanto, un estado
dindmico que puede depender de muchos factores
sociales, econdmicos, politicos, histéricos, culturales,
genéticos, psiquicos y estilo de vida. Ella no implica
el completo bienestar, la normalidad total, la ausencia
de anormalidad, una vez que esta concepcion se aleja
de la realidad concreta. La salud implica sufrimiento
moderado, con predominio de sentimientos de

bienestar, es un ideal deseado, y también una realidad
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concreta*319,

Implica poder enfermarse y salir del
estado patoldgico. La ausencia de enfermedad no
implica necesariamente salud. Por lo tanto, si un
individuo enfermo persiste en afirmar que esta bien,
él deberd ser considerado saludable(*31%,

En este estudio, la salud aparece como algo
a ser conquistado. Las personas utilizan tanto aspectos
objetivos como subjetivos para definir el estado de
salud. Para eso, utilizan la “légica compensatoria” al
referir que se sienten saludables. No tiene salud fisica,
pero tiene fe, tranquilidad y cree en Dios. En ese
sentido, para elaborar la definiciéon de salud, las
personas crean un repertorio que varia desde la
simple ausencia de enfermedad hasta la concepcion
de equilibrio, entendido como su posibilidad de
dominar mejor las presiones y los problemas de la
vida social.

El tener salud también fue asociado a tener
fe y religion. La necesidad de creer en algo
trascendental, en alguna cosa sobrenatural, le es
inherente al ser humano. La dimension espiritual, en
este estudio, fue considerada de extrema utilidad y
una condicidén esencial a la vida cuando los individuos
se sienten incapaces, se sienten inseguros y con
miedo de la muerte. Esa dimensién estad relacionada
a la necesidad de encontrar significado, razon vy
sentido de la vida, necesidad de esperanza/voluntad
de vivir, necesidad de tener fe en Dios y en los
familiares, como estrategias para el enfrentamiento
de la experiencia de la enfermedad®>.

Asi, la experiencia y la expresion religiosa,
presentes en las diferentes culturas, representan una
importante fuente de apoyo y conforto para muchas
personas, cuando vivencian dolores y sufrimientos,
favoreciendo la serenidad para soportar las
adversidades de una enfermedad®. La fe y la
confianza en un Ser pueden significar esperanza y
seguridad, tan deseadas y tan distantes en la situacion
de fragilidad e impotencia durante la experiencia de
la enfermedad.

La religiosidad y la espiritualidad siempre
fueron consideradas importantes aliadas de las
personas que sufren y/o estan enfermas. Para muchas
personas, la religion y las creencias personales y
espirituales son fuentes de conforto, bienestar,
seguridad, sentido de pertenecer, ideal y fuerza, lo
que fue observado a partir de las narrativas de los

participantes del estudio*>®),

Se considera que la
espiritualidad es una dimension de la vida, esencial y

compleja, vivenciada de buen modo e intensamente,

lo que, todavia, es poco discutido en la literatura que
aborda esa tematica. La espiritualidad engloba
aquellos aspectos de la vida asociados a los principios
morales y éticos, celebraciones de eventos
importantes en la vida (aniversario, Navidad..) y
experiencias transcendentes. Sentimientos de paz,
conforto, armonia y esperanza en el futuro que,
generalmente, acompafian la experiencia positiva de
la espiritualidad, pueden o no estar asociados a la
practica formal de una religién o tradicidén religiosa.
La espiritualidad es fuertemente influenciada por la
sociedad en la cual el individuo vive®.

Tener trabajo fue considerado como una
dimensién importante para promover el bienestar
material, adquirir bienes y tener dinero. Por medio
del trabajo las personas adquieren el dinero,
reconocido como el medio para promover el desarrollo
personal autosuficiente (independencia/autonomia),
el bienestar fisico, mental y social. Tener trabajo
aparece asociado a la dimension de volverse
(becoming) comprendida como las actividades que
la persona hace para obtener sus objetivos y
expectativas®®. En el modelo conceptual adoptado
en este estudio, el trabajo representa una accién
practica que la persona ejercita regularmente, y
comprende el trabajo formal e informal remunerado,
asi como, las actividades de la vida diaria (cuidar de
la casa, de los hijos, de animales)®®. El trabajo tiene
repercusion directa y positiva sobre la salud, pues
posibilita la oportunidad de tener dinero para cuidar
de la alimentacion, de los medicamentos y tener una
vida productiva e independiente, contribuyendo a
mejorar la autoestima y aumentar el poder de tomar
decisiones.

Como discutimos anteriormente, en términos
de satisfaccion con el trabajo, los sujetos, incluyendo
aquellos que ya eran jubilados, mencionaron que
después de la cirugia vivenciaron una limitacion para
retornar a las actividades laborales, lo que tuvo
repercusion en términos de una percepcién de baja
autoestima y en la dependencia financiera.
Socialmente, el trabajo tiene una carga moral muy
importante y no ejercerla significa estar sujeto a la
discriminacién, por eso la restricciéon para trabajar

se vuelve un y una condicién

17)

peso moral
infrahumana

El trabajo es reconocido como una norma
fundamental y una exigencia impuesta al cuerpo, a
la mente y al comportamiento por la sociedad.
Representa el vinculo del individuo con la comunidad
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humana y una de las formas mas activas de los
individuos convivir en el medio familiar, sin el cual,
ellos pierden el equilibrio y se desagregan. En una
sociedad capitalista, la imposibilidad de trabajar, de
mantenerse, de dar cuenta de sus propias necesidades
y de la sobrevivencia, trae para el ser el sentimiento
de marginalidad, de estar fuera del sistema
productivo, un ser dependiente sin autonomia. Es por
medio de la actividad profesional, por el trabajo que
el ser humano concretiza suefios, realiza proyectos,
expresandose e identificandose. Con la enfermedad
y la posibilidad de no retornar al trabajo el ser humano
se siente estigmatizado, un cuerpo que no atiende
mas a las exigencias productivas de una sociedad de
consumo®*®,

En el nucleo tematico tener armonia familiar,
fueron agrupadas las declaraciones en las cuales los
participantes mencionaron que la familia es uno de
los aspectos importantes para la calidad de vida. El
nucleo familiar es el ambiente social en el cual sucede
el acogimiento, la interaccion, el apoyo social, y fue
considerado como el principal nucleo de apoyo tanto
financiero como emocional para el sujeto. En ese
sentido, tener familia representa, la dimension
pertenecer (belonging) descrita en el Modelo
Conceptual de Calidad de Vida del CHP como el grado
de congruencia entre la persona y el ambiente en
gue estan relacionados. Esa dimension envuelve
pertenecer en términos de los aspectos relacionados
a: vivienda, privacidad, ambiente familiar
(acogimiento) y aspectos sociales de relaciones
interpersonales, sentirse en contacto con otras
personas significativas®.

En ese contexto, la familia es un espacio
relevante de desarrollo de los individuos. Ella se
constituye en el grupo social primario al cual el
individuo pertenece, y tiene influencia sobre el
aprendizaje de papeles sociales y en la formacion de
la identidad social e individual, por medio del
compartir subjetivo de normas de conducta, creencias
y valores morales®,

En este estudio, se observd que la familia
fue una importante fuente de apoyo emocional y social
y contribuydé para enfrentar tanto problemas
relacionados al proceso salud y enfermedad como
también otros problemas sociales que envuelven el
cotidiano de esas personas.

Ademas del apoyo familiar, los sujetos
mencionaron que entregar la vida en las manos de
Dios, creer que Dios da fuerza, Dios sabe lo que hace,

no reclamar porque Dios asi lo queria, tener fe,
conforta y trae esperanza. Esas fueron expresiones
que compenetraron las narraciones de los sujetos
investigados, tanto en los relatos sobre la experiencia
de la enfermedad como sobre el significado de calidad
de vida.

De un modo general, a pesar de que los
participantes mencionaron que no estan satisfechos
con todas esas dimensiones, afirmaron que son
felices, pues consideran que no pueden reclamar de
lo que tienen, a pesar de todo. La conformacion vy la
resignacion con la realidad social vivenciada son
caracteristicas del grupo estudiado.

Consideran que tienen calidad de vida (paz
y armonia familiar, fe en Dios, tener casa, comida), a
pesar de no ser saludables (del punto de vista fisico)
y poseer problemas socioecondémicos derivados de
las limitaciones impuestas por las condiciones de salud
(desempleo, jubilacidon por invalidez, dependencia de
cuidados familiares), como fue discutido
anteriormente. En ese sentido, la calidad de vida
puede ser definida como un bienestar subjetivo que
refleja las diferencias, las brechas entre las

expectativas de una persona y su experiencia real®

89 como puede ser observado a seguir:

[...] porque yo no tengo salud, sin embargo Dios da una
isolucién! No puedo reclamar porque gracias a Dios nosotros
todavia estamos andando, no estamos dependiendo del favor de
los otros, viviendo en silla de ruedas, encima de una cama,
tenemos casa, comida (55, M, 65).

[...] la persona estar alegre, valorizar las cosas que
tiene que Dios nos da! [...] yo tengo que colocarme en mi lugar,
isoy pobre! Entonces conformarme con todo lo que Dios nos da;
no quejarse de la suerte o de ser infeliz... (S1, F, 74)

[...] tengo una buena calidad de vida, sin embargo al
mismo tiempo no tengo, pues falta trabajo, falta dinero, falta que
comer, sin embargo no puede reclamar (S3, M, 56).

En ese contexto, el tema que representa el
significado de calidad de vida para el grupo social
estudiado fue Calidad de Vida - es ser feliz en la
medida de lo posible. Este significado de calidad de
vida fue construido en la interrelacion entre el nivel
de satisfaccion e importancia que las dimensiones
relacionadas a tener: salud, trabajo y familia,
significan en la vida de esas personas. Esa percepcion
denota que las nociones de bienestar o calidad de
vida dependen de las elecciones realizadas, de las
ponderaciones realizadas, de las valorizaciones
relativas, de los sentidos atribuidos a los valores
confrontados.
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Ese tema fue identificado a partir del
reconocimiento de las contradicciones que
compenetran la vida y los conceptos elaborados
subjetivamente por los individuos en su contexto
sociocultural. Fue posible comprender que algunas
personas se consideran satisfechas con su calidad de
vida cuando esta resulta en atribuir importancia y
dar prioridad al existir, considerando la salud desde
el punto de vista espiritual y al envolverse con el
acogimiento familiar. Algunos afirmaron no estar
satisfechos con la calidad de vida cuando piensan en
los aspectos decurrentes del dafio a la dimension
volverse, relacionado a la dificultad para retornar al
trabajo y, consecuentemente, sufren limitaciones
financieras y disminucidon en el poder de controlar
sus elecciones y decisiones, llevandolos a la
dependencia de los familiares.

CONSIDERACIONES FINALES

El significado de calidad de vida para el grupo
estudiado implica - en ser feliz en la medida de lo
posible y estd fundamentado en tener salud, tener
trabajo y tener armonia familiar. Esas fueron

consideradas las dimensiones para una vida
“tranquila y feliz".

El significado de calidad de vida estd sujeto
a darle nuevos significados a lo largo de la vida y
estd en estrecha relacién con el contexto
socioecondémico y cultural, influenciado por creencias,
valores, actitudes, frente a los diferentes fendmenos
vivenciados durante la vida, incluyéndose, en ese
caso, el proceso salud enfermedad.

La comprensiéon del significado de calidad de
vida contribuye para que los investigadores, los
profesionales que cuidan de seres humanos puedan,
a partir de la comprension de este concepto evaluar,
reevaluar, elaborar programas de atencién y cuidado
a la salud de individuos, comunidades que vayan al
encuentro de las necesidades de individuos o
colectividades y que promuevan condiciones
favorables para el empowerment y para la
participacién activa de los sujetos en el cuidado de
su salud. Ese proceso podra contribuir para que los
profesionales de la salud puedan repensar su practica
y entonces, buscar modelos de atencion a la salud
mas holisticos, en que la alteridad, el humanismo y
la individualidad sean aspectos valorizados y que

orienten sus acciones.
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