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INTRODUCCION

Entender la construccidn de un padecimiento no es tarea sencilla, dar cuenta del
proceso de construccién de un sujeto en relacion con su enfermedad es concebir
al cuerpo desde una epistemologia distinta a como se ha concebido en los ultimos
siglos. De igual forma hablar de salud se trata de un tema de interés mundial, que

ha sido un punto de discusion y preocupacion en las politicas de las naciones.

En México actualmente se han multiplicado las problematicas en el ambito de la
salud, las cifras aumentan cada vez en los casos reportados por enfermedades,
cuyo origen segun el enfoque de la medicina alépata se atribuye regularmente a
los virus, bacterias, 0 a la herencia e incluso decir que son de origen desconocido.
Encontramos que su concepciéon de enfermedad se basa en una alteracion en el
organismo vivo a causa de la invasion de un agente externo que produce
alteraciones en los sistemas del cuerpo y producen la enfermedad; esto quiere
decir que el cuerpo se altera de manera fisica, es como si el cuerpo fuese una
entidad y es afectada por otra entidad del exterior, y asi producir alteraciones
organicas que pueden terminar en la muerte del organismo si no se atienden de

forma adecuada.

Por lo tanto se utilizan métodos racionales y empiricos para corregir la
alteracion y sé somete al cuerpo a la condicion de recibir agentes externos con
una composicion quimica, como son los medicamentos para responder a la
enfermedad. Pero si revisamos y observamos que en la actualidad los
padecimientos en el cuerpo han entrado en un terreno de volverse una condicion
normal en la vida de los mexicanos y van en aumento, asi como las muertes a
causa de alguna enfermedad de tipo crénico- degenerativo. Es claro que hasta
este punto la enfermedad se ha concebido con conceptos reducidos al tema de los
paradigmas cartesianos, reduccionistas y fragmentarios. Hay que tomar en cuenta
que en México, de acuerdo a la OMS, hasta el 2012, las principales enfermedades
que tienen un indice alto en mortalidad en México, son el cancer, las

enfermedades respiratorias y cardiovasculares.




Entendemos entonces que hay algo que no se ha trabajado correctamente,
pues por un lado se han tenido acciones desde la medicina alépata pero no han
sido del todo eficientes ya que los indices de mortalidad siguen en aumento en el
pais a causa de una enfermedad crénico-degenerativa por esa razon es
importante hacer una revision a fondo de los métodos con los cuales se tratan los
padecimientos y las enfermedades crénico degenerativas, asi como las
concepciones que utilizan para diagnosticar a las personas. Si bien es cierto la
medicina occidental con su propuesta y sus métodos ha intentado responder a las
problematicas de salud que se presentan en el presente, han creado nuevas
formas para diagnosticar, nueva tecnologia aplicada en el tratamiento, nuevos
medicamentos, pero su objeto de estudio o el que debiera ser su objeto de
analisis: el cuerpo, no ha cambiado en cuanto a su concepcion, su diagnéstico y
su funcionamiento, por consecuencia los resultados no han sido los que en un
principio se esperaban, el numero de muertes por padecimientos de origen cronico
degenerativo aumenta con el paso de los afos y las respuestas de los
trabajadores de la salud no son congruentes con la realidad en la que se vive

ahora.

Gran parte del auge que ha tenido la medicina moderna comenzo en el siglo
XIX, época en que se realizaron grandes descubrimientos en el campo de la
biologia, ya que se conocia casi toda la estructura del cuerpo humano, y
relacionado con los avances que se hacian en la comprension de los procesos
fisioloégicos, consecuentemente los médicos y los bidlogos fieles al enfoque
reduccionista, centraron su atencion en las entidades mas pequenas, lo que dio
como consecuencia que la biologia celular fuese la base de la medicina
(Capra,1992). La metodologia con la que el enfoque alépata de la medicina
occidental no ha podido afrontar de manera eficaz los problemas de salud de la
actualidad, cuya razon se debe principalmente a que se debe entender la
concepcion de cuerpo, ya que desde esta vision mencionan que el cuerpo es una
entidad que funciona como maquina y se encuentra separada de otra entidad que

es la mente, ambas funcionan de forma independiente, ademas de entender al




cuerpo como una entidad fisica compuesta de sistemas y cada sistema funciona

de forma independiente, sé habla de una divisién del cuerpo.

Hoy en dia se encuentran especialidades para cada organo del cuerpo,
oftalmologos, gastroenterdlogos, otorrinolaringdlogos, cardidlogos, por mencionar
algunas especialidades, cada una estudia una parte del cuerpo y asi la medicina
alopata concibe al cuerpo como una entidad que debe ser analizada desde sus
partes y no como un todo. Al mencionar esto, encontramos una influencia del
pensamiento de Descartes dentro del enfoque biomédico al entender al cuerpo
desde una concepcion fragmentaria y mecanicista. Para Descartes el cuerpo no es
mas que un mecanismo o un agente que se ve afectado por virus o bacterias y
dan como resultado la enfermedad. Capra (1992), nos habla acerca de la forma en
como se ha instituido en la concepcion Occidental a la enfermedad, con base en el
modelo biomédico, cuyo influencia estd en el paradigma cartesiano, que
constituye la base conceptual de la medicina cientifica moderna. El cuerpo
humano es considerado como una maquina que puede analizarse desde el punto
de vista de sus partes; la enfermedad es el funcionamiento defectuoso de los
mecanismos bioldgicos que se estudian desde el punto de vista de la biologia
celular y molecular; la tarea del médico es intervenir, fisica o quimicamente, para

corregir las disfunciones de un mecanismo especifico.

Por esta razén hablar de salud desde este enfoque, es reducirla a una funcién
mecanica, pierde la capacidad de tratar con el fendbmeno de la curacion; esto
quiere decir que el tener un enfoque y una concepcion fragmentaria de un cuerpo,
ha hecho que el ejercicio de la medicina Occidental con el paso del tiempo, no
responda a las demandas de la actualidad. Una perspectiva del cuerpo como un
organismo fisico o fisiolégico con unas estructuras determinadas, hace que se
vuelva un objeto fisico y que las ciencias naturales confien en que podrian dar
cuenta cabal de la biologia humana normal y patolégica, de manera que la
medicina como ciencia terminaria por curar y eliminar toda forma de enfermedad,

sin embargo a ocurrido lo contrario, como se menciono, el numero de




padecimientos va en aumento y los tratamientos para afrontarlos no han dado los

resultados esperados, pues la vida de los sujetos no se prolonga.

Se necesita una reconceptualizacion de dos cuestiones, por un lado un
concepto de salud mucho mas amplio que incluya sus dimensiones individuales,
sociales y ecoldgicas, y que tenga una vision integral de los organismos vivientes
y una concepcion diferente del cuerpo. Para la OMS, la salud representa un
estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia
de afecciones o enfermedades, sin embargo se limita a solo hablar de cuestiones
fisicas, mentales y sociales como elementos que componen la salud. Es posible
que no tengan la idea que existe un proceso de construccion en el sujeto, la salud

y la enfermedad son parte de ese proceso de construccion.

El nacimiento de una nueva epistemologia del cuerpo

Un cambio en la concepcidn del cuerpo daria como resultado el nacimiento de una
nueva epistemologia de lo corporal, lo cual es parte del proceso que se pretende
dar cuenta en el presente trabajo, entendiendo al cuerpo como un espacio que
permite la construccidn en relacion con un espacio social y geografico y no como
acumulacién de masa y de historia. Se trata de un proceso que encuentra su

relacion con las emociones y los érganos.

“‘ese proceso es el que nos interesa, el como se estructura para poder darnos
un nuevo estilo de lo corporal. El cuerpo es justo el espacio que permite el proceso

de conjugacién de la razén y el alma” (L6épez ,2006)

El cuerpo es un proceso histérico social, que se cruza con la cultura, hablar de
cultura es hablar de simbolos y significados cuya interpretacion se encuentra en el
cuerpo, y parte de la tarea que se tiene, es entender que el cuerpo como proceso
historico contiene una representacion simbdlica y una construccion organica, que
no se pueden explicar de forma independiente, y no se encuentran alejadas de la

construccion corporal del sujeto (Lépez,2006) . Sé habla entonces de un proceso
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de construccion que no es fragmentado, todo lo contrario, es mas como un
microcosmos dentro de un macrocosmos, se trata de la creacion de nuevas
formas de organizacion en la fisiologia, donde las representaciones y las
verbalizaciones hacen eco y se materializan en la vida del sujeto, se vuelven un

estilo de vida, de enfermarse, entender la vida y de morir.

Entender las representaciones y las verbalizaciones es darle un sentido a la
relacion de lo simbdlico con lo organico que dan cuenta de ese proceso de
construccion que forma la realidad que vivimos en el aqui y ahora, se trata de una

complejidad donde lo cultural se instala en el cuerpo.

Dar cuenta del proceso de construccidén corporal en un sujeto, es entender que
en esa construccion se encuentran sus padecimientos, por lo tanto un concepto de
cuerpo que se concibe como un proceso y coOmo un espacio que permite la
construccion de enfermedades, rompe con el esquema y la concepcion tradicional
en medicina y se toma una nueva forma de darle sentido a las enfermedades
cronico degenerativas. Ese proceso de construccion corporal se puede decir que
comienza desde el nacimiento hasta que se es adulto y se vive en sociedad, asi
se construye en un espacio en el que lo toca vivir al sujeto y una ciudad que lo
define, lo que crea una memoria historica corporal que se encuentra encarnada en
su cuerpo, dicha memoria permite nuevas fusiones construidas por la red interna
del cuerpo, dicho cuerpo se encuentra en un sistema instituido, una forma de

alimentarse, tratos familiares, afectos , formas de comer (Lépez, 2013).

Esta nueva conceptualizacion del cuerpo, lo concibe como como un espacio
donde se concreta lo que se ha tocado, sélo ejerce la eleccion del sujeto, por lo
tanto la unica posibilidad que se tiene de encontrarse con el cuerpo es en un
tiempo y un espacio: el aqui y ahora, vistos de forma articulada dentro una forma
de vivir. Asi pues el entendimiento de la construccidn del cuerpo dentro de la
cultura se pude ver a través de las relaciones que se establecen las emociones

con los érganos

Lo corporal y la salud
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La relevancia de la presente investigacion radica en dar cuenta del proceso de
construccion corporal en la Hemofilia, partiendo de un modelo teérico basado en el
cuerpo y tomando en cuenta las investigaciones realizadas en el campo, que han
aportado datos de gran relevancia para la investigacion de las enfermedades

cronico degenerativas desde el aspecto de lo corporal y lo psicosomatico.

Podemos entender, que la Hemofilia al ser una enfermedad crénica que afecta
al sujeto en los aspectos psicosociales, emocionales, y culturales, pueda ser
sujeta a investigacion. La idea de lo corporal y lo psicosomatico tiene su
nacimiento en la investigacién realizada por Lépez (2009), quien plantea que hay
una relevancia que hay en abordar lo corporal, que la presencia del cuerpo queda
en los cuerpos del presente; en la memoria y en las acciones de un estilo de vida
que revivira el pasado inmediato de un cuerpo, que no se muere ni desaparece, se
diluye, absorbe, integra, se vuelve a concretar en los hijos o nietos de una familia
y es cuando vemos que se va perfeccionando o minando en un proceso historico
social; es decir que el cuerpo se convierte en un espacio en donde se integra la
vida del sujeto y donde se pueden identificar sus formas de vivir, es como un

documento vivo que lleva escrito en él, la historia de vida de un sujeto.

El cuerpo viene siendo lo que permite que se construyan estilos de vida,
memoria del pasado, acciones, que no desaparecen, se almacenan en el cuerpo
,y se transmite de generacion en generacién, con base en un proceso historico
social, hasta este punto da cuenta de una concepcion integral de lo que
representa el cuerpo, y la distancia del cuerpo se convierte en una busqueda que
no contacta con lo que se vive en el cuerpo, la fragmentacion corporal es una
realidad cotidiana que el pensamiento racional intenta explicar; dividir, no sélo
tiene fines de estudio también implica un proceso de desarticulacién con la
realidad de los individuos, el autor engloba gran parte de su visién holista y la
dibuja en el cuerpo , diciendo que el pensamiento racional es lo que ha dejado que
se fragmente el cuerpo. Con lo anterior se intenta esclarecer el hecho que en base
de la teoria de lo corporal pueda surgir una explicacion del proceso de
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construccion de las enfermedades cronico degenerativo, en particular en la

Hemofilia.

En relaciéon al modelo biomédico contemporaneo , sé puede decir que en
México podemos estar ciertos que una revision de los procesos sociales y politicos
con el cuerpo en la sociedad mexicana, desde la medicina oficial encierran
muchas dudas sobre la afirmacion de la calidad de vida, especialmente cuando
conocemos los indices de mortandad en nuestros dias y los sistemas de cura que
se ubican en una relacién corporal causal que no da respuesta a un concepto de
lo integral o de la unidad con un macrocosmos, por lo que nuevamente se
encuentra la relevancia de un modelo que pueda responder a las problematicas de
salud en la actualidad, un modelo integro de salud, donde el cuerpo sea el
concepto clave, donde a partir del cuerpo , se pueda encontrar explicacion de las
problematicas de salud existentes. Concebir la dimension de un cuerpo, las formas
de vida que participa y los efectos que tiene en él, y su relacién con el estado
emocional, permite crear nuevas redes internas en el cuerpo, la construccion de
un individuo se da en la sociedad que él no eligié, pero podra elegir su
construccion corporal en la sociedad que le toco vivir, engloba el concepto de
emocion con el cuerpo, al igual que una capacidad del individuo de elegir una
forma de vivir en la sociedad que no eligié , ademas de mencionar que existe un

principio de cooperacion en las redes internas del cuerpo.

Con respecto a la salud Loépez (2008), da la pauta para que exista una nueva
ruta de leer el documento vivo, y el microcoosmos que es el cuerpo, se trata de
hacer otras lecturas o buscar otros esquemas para poder comprender nuestra
realidad, nuestros problemas, en nuestro caso; los padecimientos de tipo
psicosomatico; en cuyo proceso la vision integral queda manifestada en las
expresiones y manifestaciones del cuerpo, las cuales se han convertido en el
punto algido para darle un nuevo sentido. En lo concerniente a la relacién 6rgano-

emocion encuentra su importancia en la investigacion desde lo corporal.
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Parte de la importancia del presente trabajo radica en que se pretende
continuar con esa mirada y las explicaciones sobre las relaciones de las
emociones y los 6rganos. Desde el campo de la salud tiene mucha importancia,
pues se trata de entender y dar una lectura nueva, asi como explicaciones acerca
de los padecimientos crénicos con base en una conceptualizacién diferente del

cuerpo.
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ANTECEDENTES E IDENTIFICACION DE LA
HEMOFILIA

“Los acontecimientos anteriores en un grupo y los sentimientos ligados con ellos estan
almacenados en una memoria colectiva.”
BERT HELLINGER

1.1 Historia de la hemofilia

La hemofilia, es una enfermedad que cuenta con antecedentes en el periodo
Cretacico, se puede establecer y dividir en al menos tres érdenes de mamiferos
placentarios: Perissodactyla (Ungulata), Fissipedia (Carnivora) y Anthropoidea
(Primates), estando descrita mas concretamente en caballos, perros y humanos.
Por otro lado, podemos hablar desde un modelo médico que los antecedentes se
encuentran en el padre de la medicina, Hipdcrates, que vivio entre los anos 460 y
370 a.C., y avanzé con la idea de que la coagulacion podia deberse al
enfriamiento de la sangre al abandonar el calor del cuerpo. Muy pronto, en la
historia de la Humanidad, se reconocieron los trastornos hemorragicos. Se puede
decir que en los textos manuscritos judios que se remontan al siglo Il d.C se
encuentran las primeras evidencias de hemofilia, esto debido a que una norma
del Patriarca Rabbi Judah eximia al tercer hijo de ser sometido a circuncision si los
dos anteriores habian muerto por hemorragia durante dicho ritual, al igual que la
existencia de referencias rabinicas acerca de desangrado fatal después de
intervenciones de cirugia menor en varones emparentados. En el siglo XIi
Maiménides aplicd las normas rabinicas a los diversos hijos de una mujer que se
habia casado en varias ocasiones y que por tanto podria haber sido portadora de

esta patologia: “Si una mujer tiene dos hijos varones que mueren tras la



circuncision, en el supuesto que tenga un tercer hijo varén, no debe de ser
circunciso en el tiempo determinado, octavo dia de vida, sea del mismo marido o
de otro distinto. La circuncision debe posponerse hasta que crezca y se demuestre

su fortaleza.

Castillo (2012), nos menciona acerca de las primeras referencias en Europa que
fueron en 1525, en ltalia, por Alejandro Benedicto. Posteriormente en el afio 1796
aparecio comunicado en la Gaceta de Salem, Massachusetts, el primer caso en
Norteamérica que no constituyd una referencia cientifica, donde se narraba el
caso de un joven de 19 afios que sangr6 profusamente. Es hasta el afno de 1803,
que aparecid la primera descripcion cientifica moderna de la hemofilia en
Norteamérica en el tratado titulado "Recuento de una disposicion hemorragica
existente en ciertas familias", en el que se describieron 3 aspectos basicos de la
enfermedad, la tendencia hereditaria a las hemorragias en varones y se rastreé la

genealogia de la familia hasta alrededor de 1720.

De igual forma la hemofilia estd marcada por anécdotas clasicas en la historia
de la medicina, como el hecho de que en los tiempos de la reina Victoria, se creia
que se trataba de una enfermedad «real», prevalente solo en las monarquias, ya
que el fenotipo se expresaba notoriamente entre las familias reales. La Reina
Victoria no tenia antepasados con este trastorno (Figura 1), pero poco después del
nacimiento de su ultimo hijo, Leopoldo, en 1853, fue diagnosticado con Hemofilia
y murié a los 31 afios a causa de una hemorragia intracerebral después de una
caida. También es importante hacer mencion de que dos de las hijas de la Reina
Victoria, Alice y Beatriz, fueron portadoras de la Hemofilia; ellas transmitieron el
padecimiento a diversas familias de la realeza de Europa incluidas Espafia y
Rusia, en este ultimo, el hijo del zar Nicolas |l de Rusia y Alexandra de Hasse,
nieta de la Reina Victoria de Inglaterra, Alexis Nikolayevich Romanov, se ha
convertido en la persona mas famosa afectada por la Hemofilia (Martinez, 2001).
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Figura 1. Muestra el drbol genealégico del a Reina Victoria de Inglaterra y la forma en
como se ha transmitido el gen de la hemofilia.

(Imagen extraida de
http://www.novohemostasia.com.ar/pacientes/hemofilia historia.php)

Podemos notar que si bien hasta el siglo XIX apenas se avanzé en el
conocimiento del fendmeno de la coagulacién, se deben destacar dos eventos de
importancia en el estudio de la coagulacion, la primera, citada por Samuel Pepys
en su diario, en 1666 en Inglaterra y menciona un relato acerca de la primer
transfusion de sangre , en el curso del experimento un perro recibié una
transfusion de sangre de otro perro, el autor escribia: “Esto dio pie a muchos
curiosos deseos, tales como introducir la sangre de una cuaquero en las venas de
un arzobispo, pero en cualquier caso, podria ser de gran utilidad para la salud
humana si se pudiera curar la sangre enferma de una persona introduciendo en
sus venas sangre tomada de un cuerpo mejor”. Por otra parte la segunda serie
data del siglo XVIII, cuando los experimentos con animales realizados en la
escuela de anatomia del Dr. William Hunter demostraron que era el plasma, y no

los glébulos rojos, el que intervenia en la coagulacién, que el enfriamiento
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retardaba mas que ayudaba a la misma y que las paredes de los vasos
sanguineos eran de algun modo responsables de mantener la sangre circulante en
estado liquido (Martinez, 2001).

Es hasta finales del siglo XVIIl que aparecen las primeras descripciones
seriamente documentadas sobre alteraciones sanguineas que con toda
probabilidad se corresponden con hemofilia. En ellas se habla de familias cuyos
varones sufrian hemorragias post-traumaticas prolongadas de manera anormal y
que, si bien tan solo los varones manifestaban los sintomas, eran las mujeres
asintomaticas las que transmitian la enfermedad a aproximadamente la mitad de
sus hijos varones. Estas descripciones comenzaron a definir un sindrome clinico
sobre el cual el siglo XIX fue prolifico en literatura médica asi como en
denominaciones diversas: haemorrhoea, idiosincrasia hemorragica, hematofilia,
enfermedad de desangramiento, etc. Ahora bien, convendria esclarecer un poco
de donde proviene y qué significado tiene el nombre de hemofilia, y encontramos
que se entiende como un significado de amor o atraccion por la sangre. Sin
embargo podemos notar que mas adelante medio siglo después se relaciona en
detalle la alteracion de las articulaciones con la hemofilia, y que si bien hoy en dia
se trata de uno de los sintomas mas caracteristicos de las personas con dicho
padecimiento, en aquella época dichas alteraciones habian sido confundidas con

tuberculosis, reumatismo o diferentes tipos de artritis.

Es importante mencionar que el mecanismo de coagulacidn que se concebia
durante la Il Guerra Mundial era incompleto; esto debido a que se habian
descubierto cinco factores, pero ninguno de ellos parecia estar relacionado con la
enfermedad de la hemofilia. Es hasta el afio de 1937 que Patek y Taylor
confirmaron que pequefas cantidades de una fraccidén plasmatica conocida como
“globulina” eran capaces de corregir la coagulacion en pacientes hemofilicos
(Martinez, 2001).
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1.2 Antecedentes de la coagulacion

Entender el sistema de coagulacién, es hacer un recorrido histérico desde sus
primeras investigaciones en medicina, para poder esclarecer de una forma
adecuada el como es que se da dicho proceso. Del proceso de coagulacion se
puede decir que los principales modelos se encuentran en el siglo XIX, que se
enfocaban para entender la coagulacién sanguinea in vivo'. La ciencia que se
encarga de estudiar el sistema de coagulacién es la hematologia y los conceptos
han sido cambiantes con el paso de los siglos, hay que entender que desde
tiempos primitivos la importancia que ha tenido la sangre en la cultura de los
hombres, ha sido de una jerarquia importante, por lo que tenemos que hablar de
han existido una diversidad de conceptos comenzando por el de circulacion
propuesto por William Harvey en el siglo XVII, se puede decir que dicho concepto
fue una parte importante para el nacimiento de una explicaciéon mecanica del

fendbmeno que era aceptado en su tiempo.

Con respecto a la coagulacién se encuentra en el S.XIX, como se mencioné es
el siglo en el que hay un interés importante en explicar el sistema de coagulacién,
ya que se convierte en un proceso importante en el desarrollo de las
enfermedades como la trombosis; es decir que hay una integracion entre los
conceptos de sangre, trombosis y coagulacion. Es preciso mencionar que en
1843, Virchow inicid sus estudios enfocados a la funcion de la fibrina y demostré
que era producida en el curso de la coagulacion por un precursor llamado
fibrindgeno y tres afios mas tarde aportd el concepto de embolismo?

posteriormente se realizaron mas investigaciones que con base en los avances

' Paramo, Panizo, Pegenaute y Lecumberri. (2009). Las investigaciones en la coagulacion en ese tiempo se
consideraba como una cascada enzimatica con una via intrinseca y otra extrinseca que convergian en una via
comun.

2 Duarte. M (2007). Virchow en el afio de 1854 propone en su concepto de embolismo, el equilibrio entre el
sangrado y la formaciéon de trombos, y aparecen conceptos como flujo sanguineo, coagulaciéon per se y
endotelio vascular. El equilibrio dependera de cémo participan cada uno en el balance y una alteracion en
alguno producira un fendmeno fisiopatoldgico.
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que se habia hecho hasta el siglo XIX, intentaban dar cuenta del sistema de

coagulacion.

Es hasta los afos sesenta que existié un auge en el campo de la investigacion
del sistema de coagulacion y donde se realizaron un mayor numero de
investigaciones con respecto al tema; se destaca la existencia del modelo de
coagulacion basado en enzimas proteoliticas cuyo pionero es Alexander Schmidt,
su teoria indica que existen dos sustancias: una sustancia proplastica o
antecesora de la fibrina y una sustancia fibrinoplastica que promueva la
conversion® , las investigaciones del cientifico concluyen que la formacion del
coagulo es una reaccion de tipo enzimatico y aporta el término para la sustancia
procoagulante: la trombina. El papel del a formacién de trombina en el sistema de
coagulacion es de gran relevancia, ya que se trata de la formacion de la activaciéon
del FXa y la formacion del complejo “protombinasa”. Una vez formada la trombina
activa al FV y al FVIIl, y desempefa dos funciones: una que se relaciona con la
activacién de los cofactores V y VIl y la otra que se une a la TM (proteina
tansmembrana) sobre la célula endotelial perdiendo asi su capacidad

procoagulante.

Posteriormente y con los avances de Schmidt, se reconoce el papel del calcio
por obra de Olav Hammerstein® quien con ese aporte crea una forma mas
avanzada de entender el sistema de coagulacion ya que los modelos siguientes
se basaran en este concepto. Ya en el siglo XX se utilizaron conceptos desde las
ciencias bioldgicas y quimicas con un método cientifico mas riguroso en cuanto al
analisis y concepciones de la época y es en este siglo en donde hace aparicién el

llamado “padre de la coagulacion” Morawitz en 1904 plantea un modelo basico de

® Martinez, Quintana y Ambriz (2001). Indican que Alexander Schmidt inicié sus estudios sobre la quimica de
la coagulaciéon sanguinea y propuso que la coagulacién era “flexible”, sin embargo mas tarde abandono dicha
idea.

* Martinez, Quintana y Ambriz (2001). Indican que dentro de los principales conceptos que aportd

Hammerstein son: 1) La conversién de fibrogeno a fibrina es enzimatica; 2) La enzima (fermento de fibrina), es
trombina; 3) La trombina se deriva de un precursor llamado “protrombina”; 4) La activacion de protrombina a
trombina es efectuada por leucocitos y tejidos agentes zimoplasticos y 5). La sales de calcio son esenciales
para el proceso de coagulacion
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la coagulacion, en el cual se admite que los tejidos vasculares liberan una
tromboplastina tisular necesaria para iniciar el proceso, ademas propone que
existen 4 componentes esenciales : la protrombina, fibrinbgeno, calcio y
tromboplastina.

Es a partir de este acontecimiento que surge la propuesta de la cascada clasica
de la coagulacién ° de donde surgen dos vertientes una concepcion intrinseca y
otra extrinseca para la activacién de los factores de coagulacién como se muestra

en la figura 6.

Figura 2. Muestra la cascada de la coagulacion que se basa en dos vias separadas de
la coagulacidn con la activacion secuencial y enzimatica de factores de coagulacion.

Imagen extraida de : http://terapiafisicaufd.mex.tl/697842_Coagulacion-y-
Cascadas.html

En la descripcion de la coagulacion a través de ambas vias, se entiende que la
via intrinseca (figura 2) es donde se inicia la coagulacion con el dafio vascular y la
interaccién de superficies cargadas negativamente con FXIl, precalicreina y
CAPM. En cambio la via extrinseca consiste de FVlla y FT (trombocinasa) y

ambas activan al FX, que junto con el FVa, convertirian a la protrombina en

® Paramo, Panizo, Pegenaute y Lecumberri. (2009). Mencionan que dentro de la cascada de coagulacion hay
una “cascada enzimatica” compuesta por una serie de etapas secuenciales, en las que la activacién de un
factor de coagulacion activa al siguiente.
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trombina, la concepcidn que se tenia hasta los afios de 1960s se basaba en estos
principios, sin embargo, conforme avanzaron las décadas surgieron otras posturas
que reconocieron que los sistemas intrinseco y extrinseco de la coagulacion no
pueden funcionar de manera independiente, ya que todos los factores de

coagulacion se interrelacionan entre ambos®.

Lo anterior era muestra de que se tenian que seguir haciendo investigaciones
en el proceso de la coagulacion, ya que el modelo de cascada parecia un tanto
incongruente con la realidad que se presentaba hasta 1960, sin embargo el
modelo siguié siendo usado hasta los afios ochenta. Se necesitaba de un modelo
que se apegara mas a lo que se requeria en la especialidad. De esta forma se
crearon modelos que son los que sustentan la actualidad y a partir del 2001
surgieron propuestas como las de Maureen Hoffman cuyo modelo fisiolégico se
sustentaba en la realidad in vivo, y en la célula’ y se acerca mas a la actualidad
donde se pretende integrar el universo de eventos donde interactua de forma
ordenada bajo las condiciones de la naturaleza, y esto lo determina como un
sistema complejo, ya que tiende a ser regulado por si mismo bajo ciertas

tendencias (sangrado o trombosis).

Por lo que hoy en dia las observaciones que se han realizado por varios grupos
en sus modelos de coagulacion, han aportado una diversidad de conceptos que
hasta la fecha han ayudado en el crecimiento del conocimiento , para poder dar
explicacion de x6mo se inicia la coagulacion, sin llegar a fragmentar al sistema ,
todo lo contrario, se trata de dar una explicacion donde exista una sola via y
diversos factores de coagulacion que interactuan entre si para sostener el sistema

de coagulacién y generar la Hemostasia.

® Paramo, Panizo, Pegenaute y Lecumberri. (2009). Mencionan que un ejemplo de que los factores funcionan
de forma interrelacionada, son las deficiencias del factor XII que no cursan con hemorragia y las del FXI si
pueden cursar con hemorragia leve. Mientras que las deficiencias de factores VIl y IX (Hemofilia A y B)
conllevan hemorragias graves

" Duarte,M. (2007). El modelo de coagulacion propuesto por Hoffman contenia 3 etapas: iniciacion,

propagacion y amplificacion. La coagulacion inicia con el factor tisular, el factor VIl y células como fibroblastos
0 monocitos.
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La hemostasia se trata de un mecanismo de defensa que el organismo
desarrolla para protegerse cuando ocurre alguna perdida sanguinea tras una
lesion vascular. Existe una division en el proceso hemostatico, ya que se
considera una hemostasia primaria en la que participan las plaquetas a través de
una serie de procesos, como son: activacion, adhesion, reclutamiento, vy
agregacion que forman un tapén llamado Hemostatico plaquetar inicial, por lo que
una deficiencia en el sistema hemostatico ocasionara un sangrado tendencioso, y

lo contrario, si existe una activacion excesiva puede ocurrir una trombosis.

1.3 Fisiologia de la coagulacién

Entender el proceso de la Hemofilia desde su fisiologia, lleva a describir como
funciona el mecanismo de la coagulacion. La Hemostasia juega un papel
importante en el cese fisioldgico de la hemorragia por medio de un mecanismo
complejo que conlleva en él, cambios fisicos de liquido a sélido con la formacién
de fibrina, y el enlace del coagulo en una malla insoluble. La principal funcion
hemostatica de la formacion de esté coagulo de fibrina (Figura 3) es que aporta

un apoyo para que se forme el trombo in vivo.

Figura 3. Formacion del coagulo de fibrina. (Imagen extraida de
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1699-
65852011000100003)
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El proceso se inicia cuando el fibrinbgeno; es decir la glicoproteina que juega un
papel importante en la hemostasia, cuya funcion es regular la viscosidad
sanguinea Yy en la activacion de la agregacion plaquetaria, hace una conversion a
fibrina por la accion de la trombina esté ensamblaje en un principio espontaneo, ya
que sus uniones no son covalentes pero después las uniones se hacen
covalentes con la presencia del FXllla, cuando la Fibrina tiene uniones no
covalentes y son sujetas a estrés o fuerzas, los coagulos presentan una
deformacion viscosa algunas veces irrecuperables, pero con uniones covalentes
cambian sus propiedades de viscoelasticidad, ya que el coagulo es mas rigido,

con elasticidad perfecta , y gran resistencia (Martinez ,Quintana y Ambriz, 2001) .

Las funciones de la fibrina cuando esta formada se relacionan en la activaciéon y
el control de la Hemostasia, entre ellas son:

a) Propiedades en la agregacion plaquetaria: Donde la fibrina se adhiere a las
plaquetas estimuladas y es importante en la formacion del trombo

b) Regulacion de la actividad de la trombina: Donde la trombina interactua con
el fibrindbgeno y la fibrina a través del substrato del fibrinbgeno. ElI segundo
consiste en la unién de la trombina a un sitio de no substrato y unida a la fibrina
ayuda en limitar la difusion de la trombina y asi regular la propagacion del coagulo.

c) Activacion y Regulacion del FXIII: La fibrina juega un papel en regular el
proceso de estabilizacion; es decir que el factor VIl al unirse a la fibrina o
fibrinbgeno integra parte del complejo catalitico: trombina+ FVIII+ fiibrina+Ca++

d) La fibrina participa en la reparacion de heridas: La trombina y la fibrina
estimulan la proliferacion de fibroblastos, macréfagos, y células semejantes a los

osteoblastos

En el proceso de la coagulacion y la Hemofilia los factores juegan un papel
importante, como se mencion6 la funcién de la fibrina tiene una importancia en el
proceso, sin embargo aqui toca el turno de mencionar la importancia que tienen

los factores de coagulacion cuya nomenclatura se presenta (Tabla 1).
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FACTOR SINONIMO

Factor | Fibrinogeno

Factor Il Protrombina

Factor IlI Factor histico, factor tisular

Factor IV Calcio

Factor V Proacelerina, factor labil

Factor VI No asignado

Factor VI Proconvertina, autoprotrombina

Factor VIII Factor antihemofilico A, globulina

antihemofilica

Factor IX Factor de Christmas, componente
tromboplastinico del plasma, autoprotrombina

I, factor antihemofilico B

Factor X Factor de Sutart-Prower, trombocinasa,

autoprotrombina IlI

Factor Xl Antecedente tromboplastico del plasma
Factor XIlI Factor de Hageman
Factor XllII Factor estabilizante de la fibrina,

protransglutamidasa, fibrinasa, fibronoliglasa

Precalicreinca Factor de Fletcer

Cininégeno de alto peso molecular Factor de Fitzgerald- Williams-Flaujeauc

Tabla 1. El cuadro presenta los numeros romanos con los que se identifican los
factores de coagulacion, asi como su nomenclatura. Cada numero se asigné conforme al
orden de su descubrimiento. Finalmente como se muestra el factor VI no ha sido asignado
(Citado en Martinez, 2001)

En el proceso de coagulacion los factores (Tabla 1) se clasifican de acuerdo a
sus propiedades en Zimoégenos, Cofactores y substrato, los primeros hacen
referencia a que sus caracteristicas pueden o no depender de la vitamina K para

tener una sintesis completa. Los factores que dependen de la vitamina K son los
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factores II, VII, IX, y X, la importancia que tiene la vitamina K en la sintesis de
dichos factores, es que en presencia de ella, se realiza la union del Ca y se
vuelven necesarios para la interaccion de las proteinas vitamino-K con
membranas plaquetarias. En cambio los factores cuya ausencia presentan en la
vitamina K son los Il, VII, IX 'y X que son sintetizados pero estan incompletos, ya
que carecen de la union de calcio al acido carboxiglutamico y en el plasma se

encuentran como factores no funcionales a diferencia de los anteriores.

1.4 Definicién y tipos de hemofilia

La hemofilia es una enfermedad hemorragica hereditaria caracterizada por la
deficiencia funcional o cuantitativa del factor VIII (Hemofilia A) o el factor IX
(Hemofilia B) de la coagulacién, esto debido a un defecto en los genes que se
encuentran localizados en el brazo largo del cromosoma X (Figura 4) Entonces
encontramos dos tipos de Hemofilia A y B, en los cuales los hombres son los
principales afectados y las mujeres son quienes portan y transmiten la
enfermedad, sin embargo, en casos raros se pueden presentar mujeres
hemofilicas. (CNETS, 2012)
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Figura 4. Muestra la forma en que se adquiere la Hemofilia cuando uno de
los padres tiene el gen afectado. (Imagen extraida de
http://www.infirmus.es/hemofilias/)

Los tipos de Hemofilia se caracterizan principalmente: La hemofilia A, que de
acuerdo a la WFH (Federacion Mundial de Hemofilia, 2012), es el tipo mas comun
de Hemofilia y se caracteriza principalmente por una insuficiencia en el factor VIII
de coagulacion. La Hemofilia de tipo B, se caracteriza principalmente por ser
menos comun que la anterior, y por la insuficiencia del factor IX de coagulacion,
sin embargo el tiempo prolongado de sangrado en ambos tipos, es la principal

caracteristica.

1.5 Caracteristicas de la hemofilia (sintomatologia)

De acuerdo a la Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana (FHRM, 2014),
la Hemofilia es un trastorno hemorragico en donde las proteinas de la sangre,
llamadas factores de coagulacion al estar ausentes ocasionan que las personas

padezcan hemorragias prolongadas a diferencia de las personas cuyos factores
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de coagulacién son normales. Sin embargo es importante esclarecer que las
personas con Hemofilia no sangran mas rapido que otras personas o que lleguen
a perder la vida a causa de una herida leve. Otra caracteristica importante que se
encuentra en la Hemofilia es que las personas con una Hemofilia leve pueden
tener pocos episodios hemorragicos y tal vez s6lo necesiten tomar precauciones
si van a ser operadas. En cambio las personas con Hemcfilia severa tienden a

tener sangrando recurrentes sin una causa que los desencadene (Figura 5).

Figura 5. Muestra una comparacion y la diferencia entre la
coagulacién normal y la Hemofilia. (Imagen extraida de
www.wfh.org/es)

En la Hemofilia se encuentran una serie de sintomas que componen el cuadro
clinico como son las hemartrosis, hematomas musculares profundos y las
hemorragias cerebrales y segun la medicina alépata corresponden al 95% de las
hemorragias y pueden afectar a cualquier parte del cuerpo. La hemorragia casi
siempre suele ser tardia, ya que sigue después de unos minutos de que se
presente la lesién. Una caracteristica importante en la Hemofilia es que tiene una
tendencia hemorragica como se menciond, proporcional al grado de deficiencia del
factor hemostatico; es decir que se puede clasificar de acuerdo a su nivel funcional

en cuanto al factor deficiente por ejemplo: se considera una Hemofilia grave cuyo
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factor sea <1% de la actividad, moderada entre 1-15% y leve entre 5 y 40%
(Garcia y Maijluf, 2013).

De acuerdo a la clasificacion y su grado de severidad se pueden tener
sangrados mas recurrentes o espontaneos, como el caso de la Hemofilia grave
que puede llegar a presentarse desde los 2 afios de vida como una consecuencia
de los movimientos en las articulaciones que se dan en el desarrollo del nifio. Sin
embargo la existencia de una Hemofilia grave puede tener graves consecuencias
en el organismo a causa de los sangrados recurrentes ya que al ser una
hemorragia reiterativa puede ocasionar una artropatia hemofilica; es decir una
incapacidad locomotora en el paciente y varia de acuerdo al numero de
hemartrosis y la frecuencia hemorragica. De las Hemofilias leves y moderadas se
puede decir que la hemorragia ocurre después de algun traumatismo,
particularmente en las leves, ya que solo un evento traumatico hara que se
identifique (Garciay Maijluf, 2013).

La Hemofilia se caracteriza principalmente por la hemorragia, y de acuerdo al
sitio en donde se presente la hemorragia determinara su alteracién en el
organismo, ya que puede ser invalidante, como en el caso de un sangrado
intraarticular o peor aun, puede existir el caso de una hemorragia intracraneal
(HIC) y las consecuencias pueden ser mortales (Jiménez y Barajas, Citado en
Martinez, 2001) . Los autores mencionan que la frecuencia y la intensidad de la
hemorragia dependeran del nivel plasmatico del factor VIII o IX, ya que pacientes
con hemofilias severas como se menciono, tienden a sangrar espontaneamente o
por trauma minimo, en cambio pacientes con hemofilias leves sangran por
procedimientos relacionados a cirugias o algun traumatismo grave. Una alteracion
como la Hemofilia es poco frecuente que se presente en la etapa neonatal, sin

embargo una hemorragia intracraneal®, si se puede presentar durante el parto, si

& Jiménez y Barajas (citado en Martinez 2001). La HIC se trata de la principal causa de muerte en pacientes
hemofilicos. Sin embargo sdlo se presenta entre el 2-12% de la poblacion hemofilica, la severidad de la
hemorragia depende de la intensidad del traumatismo y se puede manifestar de 24 a 48 horas posteriores al
evento.
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se trata de un parto complicado. Otro aspecto importante es que en la mayoria de
los nifios con el padecimiento, suelen no requerir de la reposicion de factor
durante la etapa de lactancia, ya que en dicha etapa son frecuentes las equimosis,
los hematomas y las laceraciones en boca y amigdalas, sin embargo el sangrado

articular o muscular ocurrira durante la deambulacion®.

Existe un orden en la sintomatologia del paciente con Hemdfilia, ya que las

hemorragias ocurren en un orden de frecuencia como se muestra en la Tabla 2.

Orden de la Sintoma

(sintomatologia)

-Hemartrosis

-Hematomas

-Hematuria

-Hemorragias gastrointestinales
-Hemorragia del Sistema Nervioso central
-Hemorragia bucal

-Hemorragias en sitios poco usuales:
-Hemorragia intra-abdominal
-Hemorragia retroperitoneal
-Hemorragia pulmonar

-Hemorragia pericardica

-Hemorragia traqueal, etc.

Tabla 2. Presenta la frecuencia en que ocurren las hemorragias en las

articulaciones'®.

® Jiménez y Barajas. (2001). Durante la deambulacién se presenta la hemorragia bucal y se trata de una
manifestacion temprana de hemofilia, obedeciendo a traumatismos o mordeduras de la lengua o los labios
durante las caidas o el brote dentario.

'% Martinez, Quintana, Hernandez y Gaminio.2001 p.119. Diagnéstico de la Hemofilia A y B, capitulo 2.
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1.5.1 ¢ Qué son las hemartrosis?

Como se menciono con anterioridad, una hemorragia intraarticular funge como la
manifestacion mas comun e incapacitante en el paciente con Hemofilia como son:
las rodillas, los codos, tobillos, hombros, cadera y muiiecas. Una hemartrosis del
tobillo se presenta principalmente durante la etapa lactante y la adolescencia, y
durante los 20 y 30 anos, es frecuente que se presenten en las rodillas. Tanto las
rodillas como los tobillos son articulaciones que suelen ser susceptibles para
sangrar con mayor riesgo; esto se debe a que se trata de articulaciones que
soportan mas peso, ademas de que tienen mayor cantidad de tejido sinovial y
carecen de musculos que recubran la articulacion. Una deteccién de la
hemartrosis a temprana edad es poco frecuente, ya que es hasta que los nifios se
mantienen en flexion y movilidad cuando se detecta, porque se presenta dolor y

capacidad de realizar movimientos como se muestra en la figura 6.

Figura 6. Se presenta un ejemplo de Hemartrosis aguda de la rodilla
derecha con deformidad articular y ocupacién del espacio articular.

(Imagen extraida de
http://www.medwave.cl/link.cgi/Medwave/Reuniones/2407?ver=sind

iseno)
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Por otra parte un diagnostico por medio del ultrasonido es frecuente que se
utilice para la deteccion de alguna hemartrosis en articulaciones como la cadera,
ya que se trata de una articulacion poco visible y la deteccion a tiempo durante la
etapa temprana es garantia de un tratamiento eficaz en este tipo de hemartrosis.
Entendemos entonces que las hemartrosis son las hemorragias mas frecuentes y
caracterizan a la Hemofilia, en un caso severo se vuelven en el problema principal,
de esta forma afectan a la articulacion que presenta un aumento de tamafo, se
siente caliente, dolor y genera una posicion antialgica en el paciente; es decir la

postura que toma para evitar el dolor.

1.5.2 Hemorragias musculares y hematomas

Las hemorragias musculares se encuentran en el segundo tipo de hemorragias en
la hemofilia severa. Regularmente las hemorragias musculares se presentan
después de algun traumatismo o una inyeccion intramuscular y los musculos que
principalmente se ven afectados son: los gemelos, gluteos, cuadriceps, biceps, y
psoas-iliaco (Figura 7) y el dolor en cada grupo muscular es el principal sintoma,
seguido de una limitacion funcional e incremento de la temperatura, también del

incremento de volumen de la zona afectada.

Las consecuencias de una deteccion tardia en este tipo de hemorragias pueden
ser de gravedad, ya que pueden ocasionar compresion extrinseca del paquete
neurovascular y se vera manifestado por: edema, dolor, isquemia y alteraciones
en los sentidos, atrofia y deformidad de la extremidad afectada, por lo tanto antes
de que ocurra el sangrado en los musculos y exista riesgo de que se deforme la
extremidad, la deteccion debe ser oportuna. En el psoas-iliaco, la hemorragia
simula una hemartrosis de la articulacion de la cadera y dolores abdominales o
esguince en la ingle y se reconoce por flexion y resistencia a la extensién pasiva
del muslo, ademas de que el paciente presenta marcha en la en flexion de la
cadera, debilidad del cuadriceps y sus reflejos en la rodilla se ven disminuidos.
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Hematurias: Las hematurias suelen presentarse en los pacientes con
hemofilias. Los origenes se refieren a nivel de la pelvis renal y la hematuria al final
de la miccion a partir del tracto urinario bajo, los sintomas que se presentan en los
pacientes se relacionan con célicos renales, posteriormente una formacion y

eliminacién de coagulos a nivel ureteral.

Hemorragias gastrointestinales: Este tipo de hemorragias no suelen tener
una frecuencia importante en los pacientes; se le atribuye principalmente a

problemas organicos como la gastritis, ulceras, o presencia de diverticulos

Hemorragias del sistema nervioso central: Este tipo de hemorragias suelen
ser de las menos frecuentes, sin embargo también de las menos esperadas, ya
que tienen repercusiones mortales en el paciente. Se manifiestan de acuerdo a la
extension de la hemorragia: es decir que va desde una cefalea hasta datos de

focalizacion.
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Figura 7. Se presentan los sitios mas frecuentes de las hemorragias en los

hemofilicos (Imagen extraida de www.wfh.org/es)
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Como se muestra en la figura 5, las principales articulaciones afectadas se
presentan en hombros con un 8%, codo 25%, cadera 5%, rodilla 44%, tobillo

15% y otras con un 3 %.

1.6 Diagnéstico en la Hemofilia Ay B

El entendimiento de la fisiologia de la coagulacién y los factores de coagulacion,
son la base para un diagnostico pertinente en la Hemofilia A o B, al tratarse de una
enfermedad hereditaria se toma en cuenta la deficiencia cuantitativa o cualitativa
del factor VIl de la coagulacion o el factor IX. Regularmente los hombres son
afectados y las mujeres las portadoras del gen que codifica a cada uno de los
factores. La causa se adjudica a un desorden genético que es el resultado de una
ausencia o disminucién en los niveles circulantes de FVIII o FIX funcional. Como
se menciono la existencia de la Hemofilia tiene una base de siglos anteriores, pero
es en el Siglo XX que se logré determinar cual era la alteracion especifica que
condiciona la hemofilia A (Hemofilia clasica) y la hemofilia B (Enfermedad de

Christmas).

Un diagndstico pertinente y certero cobra importancia al momento de aplicar un
tratamiento del que se hablara mas adelante, para ello se realiza una clasificacion

conforme a la cuantificacion del factor afectado (Tabla 3)

Clasificacion Clinica Nivel del F.VIII/F.IX

Severa <1% (<0.01 UL/mL)

Moderada 1-4% (0.01-0.04 UL/mL)

Leve 5 al 24 % (0.05-0.24 UL/24 ML

Subnormal: Nivel comunmente 25% al 49% (0.25-0.49 UL/mL)
encontrado en portadoras de hemcdfilia

Normal: concentraciones normales de 50 al 200% (0.5-2.0 UL/ mL
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F.Villy F.AX

Elevados: comunmente encontrados en >200% (>2.0 Ul/mL)

embarazadas y en riesgo cardiovascular

Tabla 3. Muestra la clasificacion de las hemofiias conforme a las
concentraciones de F.VIIl y F.IX en leve, moderada y grave; posteriormente se
muestran las concentraciones de los mismos factores encontrados en las

portadoras, sujetos sanos y embarazadas. (Martinez,2001)

Cada actividad del factor de coagulacion se expresa en un porcentaje como se
muestra en el cuadro, que tiene que ver con el valor normal o en unidades

internacionales (Ul) por mililitro (ml) de plasma.

El diagnéstico debe ser lo mas rapido posible para las madres portadoras para
ello se utilizan analisis de linaje, la medicion de la relacion entre la actividad
coagulante del FVIII y el factor IX y actualmente con un analisis de ADN, este
ultimo se vuelve el analisis mas exacto pero no es muy informativo para los
pacientes. También existe la posibilidad de realizar diagndsticos enfocados a
la etapa prenatal a través de biopsias de vellosidades coridnicas principalmente

entre las primeras 9 semanas de gestacion (Aletti y colaboradores, 2001)

1.6.1 Tipos de diagnéstico

En el diagnodstico para la deteccion de la Hemofilia se hace en primer lugar una
recoleccion de los datos de la historia familiar, principalmente en los hijos de las
mujeres que son portadoras del cromosoma afectado. Anteriormente se menciono
de la importancia que existe si se hace un andlisis en el recién nacido tomando
muestras de sangre del cordén umbilical o tomar la muestra de una vena periférica
después de los 6 meses de edad. Esto indica que regularmente el nacimiento de

un bebé con hemofilia no tiene repercusiones, asi como el tratamiento de vacunas
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0 muestras que se le hagan al bebé'". Por otra parte con respecto a la historia de
la familia y en un caso en que no existan algun antecedente se le realiza al nifio al
afio de vida, ya que es en este tiempo cuando se presentan mas las hemorragias
y la movilidad en sus articulaciones es mayor, para realizar los diagndsticos se

realizan una serie de pruebas o estudios como son:

Estudios de Laboratorio: Acerca de los estudios de laboratorio (Hurtado,
Mellado, Flores y Vargas, 2010)"2. Sé relacionan con los exdmenes hematoldgicos
basicos como la citometria hematica, que se trata de un estudio que aporta
informacion de estudios morfologicos y cuantitativos de los elementos celulares de
la sangre, como son: eritrocitos, leucocitos y plaquetas, asi como informacién del
tamano, forma y volumen celular. Dentro de las pruebas de laboratorio existen

también diferentes formas de realizarlas como son:

Método de lvy: Consiste en una de las formas mas tradicionales para calcular
el tiempo de sangrado. Se realiza una breve incision superficial con una lanceta en
la piel del antebrazo o el de la oreja y se mide el tiempo que tarda en detenerse la

hemorragia.

Método de Duke: Consiste en pinchar al paciente con una aguja especial o
lanceta, preferentemente en el I6bulo de la oreja o también en la yema de un
dedo. La prueba termina cuando el paciente deja de sangrar y dura

aproximadamente de 1 a 3 minutos.

Pruebas de pantalla: Estas pruebas tienen que ver con lo que se describid
anteriormente con respecto a la diferenciacién que existe entre la hemofilia Ay B,
con respecto a la cuantificacién de los factores involucrados, y en estas pruebas el

diagndstico se orienta hacia la evaluacion de la hemostasia primaria como el

" Jones.Citado por Martinez, Quintana, Hernandez, y Gaminio, 2001.pp 122-123.

12 La citrometria hematica ofrece informacion acerca de los padecimientos primarios del tejido hemapoyético,
asi como de otros trastornos no hematoldgicos.
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conteo de plaquetas (CP), y tiempo de hemorragia (TH) son normales. Existe
dentro de las pruebas de pantalla también la toma del tiempo de la Protrombina
(TP) y tiempo de la Tromboplastina Parcial Activada (TTPa), y ayudan para la
deteccion junto a la historia familiar, del factor deficiente. EI TP mide los factores
de la via extrinseca mientras que el TTPa mide los factores de la via intrinseca XiI|,

XI, IX'y VIII en la coagulacion (Nieves, Tavera y Castro, 2005).

Cuantificacion de factores: En este estudio se cuantifican los factores VIl y
IX, que tienen que ver con la Hemofilia. Se pueden clasificar en coagulométricos y
cromogénicos. Los primeros consisten en medir el tiempo que tarda en formarse
un coagulo a través de un sensor que capta cambios en la luz del plasma, los
segundos miden la reaccion producida por la liberacion de un compuesto colorido

mediante fotometria'

Diagndstico molecular: Es importante decir que este tipo de diagndstico se
hace para registrar los diversos mecanismos moleculares, los cambios de
conformacién o mutaciones, que suceden en los genes que ocasionan que una
enfermedad se herede o no. Como se mencion6 el muestro de las vellosidades
corionicas se realizan con el fin de intervenir desde las primeras semanas de
gestacién (Milena, Tamar, Fonseca y Restrepo, 2007)"™. Ademas al ser la
Hemofilia A o B, los unicos trastornos hemorragicos hereditarios que se ligan al
cromosoma X que se presenta debido a mutaciones en los genes del factor VIII y
IX el diagnostico molecular cobra relevancia para la identificacion de alguna

alteracion.

Diagndstico Diferencial: El diagnéstico diferencial se realiza con el resto de
las deficiencias hereditarias de los factores de coagulacion, que se evidencian por
las hemorragias como FVII:C, FX:C, FII:C. En la Hemofilia A, es importante el

diagnéstico diferencial ya que permitira diferenciarla de la Enfermedad de von

'® Ambriz. Citado por Martinez, Quintana, Hernandez y Gaminio, 2001.p.25.
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Willebrand, que se trata de un trastorno hemorragico caracterizado por la sintesis,
liberacién o funcion anormal del factor IX, por esta razén se puede diferenciar
mediante estudios de hemostasia primaria, con respecto al tiempo de hemorragia,
ya que en la Enfermedad de von Willebrand se encuentra alargado a diferencia de

la Hemofilia A.

1.7 Estadisticas a Nivel mundial y en México

Hoy en dia durante las dos ultimas décadas del siglo XX, se han convertido en
especialmente prolificas en descubrimientos que han permitido avanzar de forma
exponencial tanto en el conocimiento profundo de las bases moleculares de las
hemofilias como en el tratamiento de las mismas, pero ahora que se ha descrito
algunos aspectos de la Hemofilia. Es pertinente mencionar de manera concisa lo
que nos plantea la literatura con respecto a las cifras que existen a nivel mundial y

en particular en México.

Como ya vimos la hemofilia es un trastorno de la sangre que impide que la
sangre forme un coagulo efectivo para dejar de sangrar; esto es que sin una
coagulacion sanguinea efectiva, el vaso sanguineo lesionado no puede taponarse
y la sangre continua saliendo hacia afuera de éste, las consecuencias radican en
que la salida fluida de sangre puede causar debilidad, invalidez y, en algunos
casos, incluso la muerte. La hemofilia regularmente se trasmite de los padres al
bebé, mientras el bebé se forma dentro de la madre, se llama un trastorno
genético, se la atribuye al cromosoma X , ya sea en el padre (XY) o en la madre
(XX). En un tercio de todos los casos, mencionan no hay antecedentes de la
enfermedad, pero también indican que es poco frecuente que ocurra, y se
presenta regularmente en varones cuya raza, nacionalidad, religion o nivel social,
no son relevantes ni factores cuya existencia muestre que sean motivo de la

enfermedad.
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Para el afio 2010, se informa que en paises como Reino Unido desde los afios
setenta habia 10 de cada 100,000 habitantes a diferencia de los Estados Unidos
que promedian 20 de cada 100,000 personas. Sin embargo en el afio 2006 se
encuentra que las cifras cambiaron en ambos paises puesto que Estados Unidos
promediaba 8.0 por 100,000 varones y Reino Unido 20.7 por 100,000 varones. Lo
anterior indica que en el informe de la Federacién Mundial de Hemcofilia, hace una
prevalencia de la hemofilia alrededor del mundo llevando un control del numero de
casos que hay por cada pais; esto quiere decir también que existen en paises con
un subdesarrollo menor numero de casos reportados a diferencia de paises

desarrollados (Stonebreaker,Bolton, Walker y Broker, 2010).

1.7.1 Situacion de la hemofilia en Latinoamérica y México

Al respecto se debe de mencionar que cuanto mayor sea la poblacién de una
ciudad o pueblo, mas personas con hemofilia habra en esa regién geografica en el
caso de Meéxico, se hace mencion de la existencia para el afio 2013 de
aproximadamente 5,040 personas de acuerdo a la Federacion de Hemofilia de la
Republica Mexicana. La region latinoamericana tiene una poblacion de 500
millones de habitantes, con paises que en su mayoria estan en pleno crecimiento
econdmico la siguiente tabla nos muestra la realidad de la Hemofilia en

Latinoamérica y México como se muestra en la tabla 4.

Pais Poblacién (hab.) Personas con Hemofilia
Brasil 201,103,330 10,065

México 112,468,855 4,527

Argentina 41,343,201 2,264

Venezuela 27,223,228 2,040

Colombia 44,205,293 1,915

Chile 16,746,491 1,252

Peru 29,907,003 743

Paraguay 6,375,830 448

Cuba 11,477,459 403
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Honduras 7,989,415 283
Panama 3,410,676 262
Ecuador 14,790,608 251
Republica Dominicana 9,823,821 249
Uruguay 3,510,386 236
Nicaragua 5,995,928 217
Costa Rica 4,516,220 194
Guatemala 13,550,440 114
Belice 314,522 14
TOTAL 25,447

Tabla 4. Hemofilia en América Latina™

Como muestra la tabla México ocupa el segundo lugar con mayor numero de
pacientes con Hemofilia en América Latina, lo cual cobra una importancia para los
sistemas de salud que actualmente se encargan de responder a las demandas de
la poblacién con este padecimiento, en donde se atienden a un promedio de 64%
de los pacientes reportados (2,081 hasta el 2010 en el IMSS) y el 32% de los

pacientes estan a cargo de la secretaria de Salud (comunicado de la FHRM)'®

> Adaptado de WFH Global Survey 2010 (diciembre del 2011). Citado en Garcia, J y Majluf, A. 2013. p.314.

' Comunicado de la FHRM. P.314. Citado en Garcia y Majluf, 2013.
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2

TRATAMIENTO DE LA HEMOFILIA

Hay tres cosas no pueden seguir siendo escondidas: el sol, la luna y la

verdad.
Buda

2.1 Principales tratamientos

El tratamiento de la Hemofilia se puede describir conforme al tipo de Hemofilia que
se trate, ya que existen terapias enfocadas al tratamiento de una Hemofilia tipo A 'y
otra tipo B. Es por esa razén que el objetivo del tratamiento va enfocado
especialmente a incrementar el nivel plasmatico del factor deficiente, para lograrlo
se utilizan concentrados'’ que contengan el tipo de factor que se encuentre
disminuido. El nivel plasmatico del factor VIII y XIX dependera del porcentaje en el
que se encuentre, por ejemplo si se encuentra por debajo del 2%, el tratamiento
sera mas eficaz en el paciente y podra prevenir las hemorragias y hemartropatias.
En otras ocasiones se les administra medicamentos que permiten la liberacion a la
circulacion del factor como es la desmopresina en la Hemofilia A (Martinez, 2001)
, sin embargo como es bien sabido al tratarse de una enfermedad cuyos
sintomas se manifiestan en hemorragias, los tratamientos deben tener un enfoque
de manera profilactica, es decir evitar que haya sangrados aplicando el factor
anticipadamente. El paciente debe comenzar en caso de una hemorragia desde su
hogar, en donde tienen que saber aplicar y contar con el factor y medidas locales
como son: taponamientos, inmovilizacion, aplicacion de compresas frias entre
otras. Por otra parte existe una serie de medidas que se pueden denominar
generales e incluyen la aplicacion de analgésicos (excepto la aspirina),

antiinflamatorios y sustitutivo.

' Milena, Tamar, Fonseca y Restrepo. (2007). Mencionan que existe una gran variedad de concentrados de
los factores para la terapia de reemplazo sin embargo difieren en aspectos como: la fuente, la pureza entre
otras.



2.2 Tratamiento de la Hemofilia A

El tratamiento de los pacientes con hemofilia A se puede entender desde dos

aspectos: uno que va enfocado hacia la terapia sustitutiva o no farmacoldgica y

otro, que es la terapia no sustitutiva o farmacoldgica (Tabla 5)'®

Tratamiento no farmacolégico Tratamiento farmacolégico

Crioprecipitados Desmopresina

Plasma fresco congelado provisto de Antifibrinoliticos
FVIII

Liofilizado de FVIII Trombina tropica

rHuFVIII Fibrinas adhesivas

Tabla 5. Muestra las modalidades terapéuticas en hemofilia A. En el caso de
los crioprecipitados y el plasma fresco congelado provisto de FVIII,
actualmente no son recomendados y obsoletos (Martinez, 2001).

2.2.1 Crioprecipitados

a) Los crioprecipitados o purificados se obtienen a partir del plasma
congelado mediante la mezcla de miles de donadores, es un método que fue
eficaz de 1940-1960. Sin embargo no es un método recomendable ya que los
donantes deben ser analizados, ademas de ser un método por el cual muchos
pacientes tienen un mayor riesgo de contraer hepatitis y VIH si no se hace un
anadlisis adecuado, la razén de que no se recomienden es por la falta de
inactivacién viral a diferencia de los recombinantes (Guia en el tratamiento de la

Hemofilia, Fundacién de la Hemofilia, 2011) '

'® Martinez. C. (2001).Sindromes Hematoldgicos, Ed Parado: México, pp 336.

'® Consenso de médicos especialistas en Hemofilia de la Republica de Argentina. Guia del Tratamiento de
Hemofilia. (2011) Fundacién de la Hemofilia p.10
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2.2.2 Recombinantes

El tratamiento de la Hemofilia A, se enfoca principalmente al ser un tipo de
Hemofilia con una deficiencia en el factor VI, hacia la preparacion de
recombinantes y concentrados. Actualmente en el tratamiento de la hemofilia A y
se tienen un gran numero de concentrados de FVIIl, se caracterizan
principalmente por la cantidad de proteinas en: baja, intermedia, alta y muy alta
pureza. Existen una gran variedad de marcas de recombinantes fabricados bajo

una técnica de inactivacion viral se caracterizan principalmente por:

b) Los frascos se encuentran disponibles en dosificaciones que varian entre

250 y 1.000Ul aproximadamente

c) Cada unidad de FVIII por kilogramo del peso corporal infundida por via
intravenosa, elevara el nivel plasmatico del FVIII en aproximadamente un 2 % y se
debe aplicar presionando ligeramente la jeringa (Guia en el tratamiento de la

Hemofilia, Fundacion de la Hemofilia, 2011)

La obtencién de los recombinantes se hace a partir de la produccion de células
hamster en cultivo y posteriormente purificado en cromatografia por inmunidad con
anticuerpos monoclonales y estabilizado en albumina humana; sin embargo estas
técnicas de inactivacion viral no se pueden tomar como totalmente eficaces

cuando se trata de virus como la hepatitis A y el parvovirus.

2.3 Tratamiento para Hemofilia B

El tratamiento para los pacientes con Hemofilia B se inicié alrededor de la década
de los 60’s, con la administracion de plasma fresco congelado y luego con
productos derivados del plasma que se llamaron concentrados de complejo

protrombinico. Se caracterizan principalmente por contener otros factores
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vitamina k dependientes, como Fll y FX, sin embargo anteriormente tenia
complicaciones relacionadas con trombosis. Al igual que la Hemofilia A, el

tratamiento puede ser farmacolégico o no farmacolégico (Tabla 6)%

Tratamiento farmacolégico Tratamiento no farmacolégico

Plasma fresco congelado provisto de Antifibrinoliticos

FVII aprotilina
Liofilizado de FIX Trombina tépica
Concentrado de complejo Fibrinas adhesivas

protrombinico

rHuFIX Otros hemostaticos locales

Tabla 6. Muestra las modalidades terapéuticas en hemofilia B

2.3.1 Concentrados de FIX

Los concentrados liofilizados de FIX preparados de plasma y se pueden clasificar
en concentrados de recombinantes. Se trata de productos con inactivacion viral

regularmente se caracterizan por:

a) Frascos con dosis de 500 a 1.500 unidades cada uno
b) Cada unidad de FIX por kilogramo del peso corporal infundida por via
intravenosa, elevara en un 1% el nivel plasmatico del FIX

c) Tiene una duracion de 18 a 24 horas

2.4 Tratamiento Farmacolégico para Hemofilia Ay B

Dentro del tratamiento farmacolégico la Desmopresina (DDAV), como se muestra

en la figura 8. Es el medicamento de eleccion para pacientes con hemofilia leve

2 Collazo, Quintana y Martinez. (2001). Sindromes Hematolégicos, Ed Prado: México, pp 336-337.
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.Se trata de un analogo sintético de la hormona antidurética, su labor es la de
liberar FVIIl y FYW de los sitios donde se almacenan, permitiendo su liberaciéon a
la circulacion sanguinea?®'. Debido a que existe un riesgo bajo de convulsiones
por hiponatremia dilucional se recomienda utilizarlo de forma limitada, una dosis

diaria y no por mas de 3 dias®.

Los antifibrinoliticos: son otro método de terapia farmacoldgica y se encargan
de inhibir la activacién del plasmindgeno y la actividad de la plasmina; es decir que
previene la lisis del coagulo y se utiliza regularmente en hemorragias de las
mucosas, extracciones dentales y en grandes cantidades de activador

plasmindégeno tisular.

Hemostaticos locales: Se aplican principalmente en los casos de hemorragias
abiertas, como son la trombina, colagena, el acido elagico. Se utilizan también
fibrinas adhesivas que ayudan a la coagulacion in situ; es decir que imitan la
ultima fase de la coagulacién sanguinea y se obtienen de forma industrial o en
Bancos de sangre. Su preparacion consiste en dos jeringas mezcladas: una con
5ml de crioprecipitados mas 3 ml de acido aminocaproico y la segunda contiene

trombina 50Ul diluidas en 2 ml de solucidn fisiologica.

Analgésicos: No se recomienda y se deben evitar como el acido acetilsalicilico
y de los antiinflamatorios no esteroideos por su efecto inhibitorio que tienen sobre

la funcién plaquetaria. Los recomendables son el paracetamol o acetaminofén®

2 Ibid., pp 341-342.

22 Consenso de médicos especialistas en Hemofilia de la Republica de Argentina. Guia del Tratamiento de
Hemofilia. (2011) Fundacion de la Hemofilia pp. 10.

3 Ibid., p.343.
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Figura 8. Muestra la presentacion en ampolleta de la desmopresina

(Imagen extraida de http://www.facmed.unam.mx)

2.5 Tratamiento con Profilaxis

El tratamiento profilactico en los pacientes con Hemofilia se refiere a la
administraciéon del factor con anticipacion para prevenir una hemorragia, es decir
el uso de la profilaxis para prevenir una artropatia hemofilica. Se recomienda
hacer uso de este tratamiento a pacientes con hemofilia severa desde el

nacimiento como se muestra en la figura 9, para ello se hace una division en:

A) Profilaxis primaria: Se refiere a los pacientes afectados con Hemofilia A o

B severa y se administra posterior al primer episodio de hemorragia.
B) Profilaxis secundaria: Se administra pacientes que tengan Hemofilia A o B

severa, cuya edad sea mayor a los 2 anos de edad y menores de 18 afnos, asi

mismo que sus episodios de sangrado sean mas de dos articulaciones.
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Es importante mencionar que los pacientes deben de contar con ausencia de
inhibidores, y en el caso de que sean menores a un aio de edad, se evaluan con

una metodologia de dosis escalada en el caso de la profilaxis primaria. *

Figura 9. Muestra un ejemplo de hemorragia articular y un ejemplo de
hemorragia muscular, que se pueden prevenir con el uso de profilaxis (Consultar
imagen en: journalmex.wordpress.com/2009/06/19/profilaxis-en-ninos-mexicanos-

que-padecen-hemofilia-tipo-a/lmagen)

2.6 Complicaciones durante el tratamiento

Dentro de las complicaciones que se pueden presentar durante el tratamiento en
los pacientes con Hemofilia, y en particular de la terapia sustitutiva pueden ser las

siguientes:

Inhibidores: Se desarrollan aloanticuerpos que neutralizan el FVIII o FIX, hay
un 20 % de probabilidad de que se presente en los pacientes con Hemofilia Ay 5
% que se presente en pacientes con Hemofilia B. Hay una relacién entre su

incremento y la transfusion de crioprecipitados, plasma o concentrados de factor,

% Ibid., pp.18
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posterior a la aplicacion del tratamiento sustitutivo los pacientes presentan menor

numero de hemorragias a diferencia de los pacientes sin inhibidor.

Artropatias Hemofilicas: Se trata de las complicaciones mas recurrentes en
los pacientes y se relaciona con hemorragias intraarticulares, cuyos sintomas son

la inflamacidn, dolor, aumento de volumen y pérdida del movimiento articular.

Pseudotumor hemofilico: Se trata de tumores que no son canceres y
generalmente se deben a un mal tratamiento de los hematomas musculares
(figura 10) , sin embargo tiene consecuencias que van desde la perdida de la

estructura 6sea a causa del bajo crecimiento del hematoma muscular.

Seudotumor

hemofilico
. ,.,\ /
P s
4

. —

Figura 10. Muestra un ejemplo de una imagen radiolégica de un pseudotumor
hemofilico, donde se observa la destruccion del hueso (Imagen extraida de

Navarro, R y Querol, F. (2005). Rehabilitacion de los hematomas musculares en los

pacientes hemofilicos.Rehabilitacion, 39, (2). Revista electronica de Rehabilitacion)

Contaminacion Viral: Es regularmente pertinente que se realicen diagndsticos
bioldgicos, deteccidon del tipo de hemofilia, nivel de actividad y la presencia de
inhibidores, para evitar lo que hasta la década pasada era un riesgo importante en
la transfusion del FVIII y FIX con la transmisién del VIH, al igual que la presencia
de hepatitis B o C, que hoy en dia se estima en un 8 %. Un porcentaje bajo pero

que existe en el tratamiento de los pacientes.
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2.7 Tratamiento Psicolégico en pacientes con Hemofilia

El apoyo integral dentro del tratamiento de la Hemofilia es crucial para una mejoria
en la calidad de vida de los pacientes, por lo que el apoyo psicolégico no queda
exento de la intervencidén y se vuelve un punto de importancia dentro del apoyo
integral. Al respecto se puede entender el tratamiento psicoldgico desde varias
vertientes , en el entendido que una persona con Hemofilia no solo se ve afectada
en su fisiologia, sino que también en aspectos como el econémico, social, cultural,
laboral, escolar y familiar donde principalmente los nifios se someten a tensiones

que afectan a nivel psicolégico (Cassis,2007).

Por otra parte también se debe trabajar aspectos como la crianza de los nifios
con Hemofilia y el autocuidado, A este respecto, Rodriguez (2011) en un estudio
de casos con madres con nifios con Hemofilia entre 21 y 56 afos de edad, y
evaluo conceptos como autocuidado, autoestima, técnicas de relajacion, expresion
emocional, actividad fisica, comunicacién asertiva y maternidad. El autor reporta
que hay una relacion importante en el rol de género y la salud de las mujeres; es
decir que la hemcdfilia al ser una enfermedad que se hereda por parte de las
madres hace que las mujeres con hijos con hemofilia sientan “culpa inconsciente”,
0 como un “fracaso propio” de ellas como mujeres y madres y al realizar un alto
sacrificio por sus hijos, la salud de las madres también tiene repercusiones
(Rodriguez, 2011).

El autocuidado y la crianza en los pacientes con hemcofilia, es un aspecto
importante cuando se diagnostica al paciente a una edad temprana, la

intervencién se puede hacer con un mejor prondstico si se hace a tiempo.

Al hablar de la crianza en los pacientes con hemcofilia se debe mencionar que
sucede en una serie de etapas las cuales comienzan con el diagndstico, el tipo de
afrontamiento variara de acuerdo a las caracteristicas de la familia, es comun que
existan sentimientos y emociones que van a influenciar en la vida de los padres de

los nifos con hemofilia. Entre estas etapas se encuentran:
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Conmocion: Entendida como el primer paso hacia la aceptacion del
diagnostico. Los padres se caracterizan por tener un desequilibrio emocional al
darse por enterados de la enfermedad de su hijo. La reaccién emocional que
provoca dicha situacidon es una forma de proteccion para entender completamente

que el hijo tiene hemofilia.

Negacion: Posteriormente a la conmocién, sigue una etapa en la que los
padres no aceptan que su hijo tiene hemofilia y se rehusan a realizarle los
estudios que necesita pensando que el diagndstico es un error. Desde el aspecto
psicoldgico se entiende como una proteccion que ayuda a los padres a sobrellevar
la situacion creando la ilusion que el problema esta fuera de la barrera creada por

la negacion.

Ira: Una de las emociones que se encuentra en los padres con pacientes con
hemofilia es el sentimiento de impotencia e ira dirigida hacia una deidad como
Dios, al destino o hacia uno de ellos mismos. Se trata de un sentimiento que hace
aparicion debido a no poder controlar la situacion que se les presenta a los

padres.

Congoja : Es el sentimiento que se despierta al aceptar que el nifo tiene
hemofilia pero que también se siente al saber que su hijo tiene un dolor por los
tratamientos administrados y por lo regular los padres tienden a llorar y sentir

tristeza hacia el personal sanitario.

Culpa: En el camino de la aceptacion de la hemofilia, es comun que los padres
intenten culpar a algo o alguien, regularmente las madres son las que se ven mas
afectadas por este sentimiento ya que ellas son las que heredan el cromosoma

afectado.

Aceptacion: Finalmente la etapa de la aceptacion es el entendimiento vy
aprendizaje que dependera mucho de si tuvieron o no experiencia con respecto a
la enfermedad; es decir si ya habian pasado por eso antes con otros familiares, les

sera mas facil llegar a la aceptacioén. La etapa de la aceptacion es fundamental en
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el cuidado y la crianza de los nifios con hemofilia con el fin de mejorar su calidad
de vida (Kelly y Narvaez, 2006).

Por otro lado con el fin de dar cuenta del mejoramiento en la calidad de vida de
los pacientes, se han llevado a cabo la construccion de pruebas psicométricas
como el QoLHMEX que se trata de una prueba construida por un grupo de
investigadores de la Universidad Nacional Autdbnoma de México, del Hospital
Federico Gémez y la Federacion de Hemcofilia de la Republica Mexicana.
Mencionan Osorio, Luque, Gaitan y Bazan (2012) que se trata de una de las
pruebas que evalua areas como concentracién, autoestima, apoyo familiar, nivel
de actividad, conocimiento sobre la enfermedad, Riesgos, Molestias Fisicas,
Sentimientos sobre la enfermedad, area social, area emocional, ausentismo
escolar, problemas articulares. Se trata de una de las pocas pruebas que existen

que mide la calidad de vida en los pacientes con hemofilia.
2.7.1 Calidad de Vida

La calidad de vida se puede entender desde los afios 70°s y su propagacion se
hace en la década de los 80's, el concepto viene desde la disciplina de la
medicina aldpata tocando areas como la sociologia y la psicologia en particular
(Moreno y Ximénez, 1996). Dentro del aspecto psicoldégico se intentan medir las
reacciones subjetivas en el individuo presentadas en determinadas experiencias
vitales; es decir que la persona se ve sujeta a evaluacion en areas como son la
alimentacion, educacion, trabajo, vivienda, seguridad social, etc. Desde la
psicologia se puede entender que la calidad de vida es un tipo de respuesta
individual y social ante un conjunto de situaciones de la vida cotidiana, por lo que
la intervencion en los pacientes con hemofilia al tratarse de una enfermedad
cronica degenerativa se hace en estos términos, tomando la calidad de vida como
el concepto principal, ya que es lo principal que se ve afectado durante la

enfermedad.

Relacionado con lo anterior, Osorio, Marin, Bazan y Ruiz, (2013) mencionan en

su estudio con 89 varones diagnosticados con hemofilia, donde se evalu6é de
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calidad de vida de pacientes y cuyos resultados se enfocan a la diferenciacién en
areas como son: el apoyo familiar, autoestima, conocimiento de la enfermedad y
psicosocial, siendo la ultima la referida como principalmente afectada en los

entrevistados.

2.7.2 Apoyo psicosocial

El apoyo psicosocial constituye el area de mayor importancia en el cuidado de las
personas con hemofilia. El apoyo por parte de la medicina es importante pero
existe un aspecto que trastoca no solo lo fisiolégico, sino también ayuda a
entender cdmo controlar la hemofilia en el area de los problemas psicosociales, y
ayuda a comprender de una forma total con el fin de habilitar a las personas con
hemofilia en su contexto y cuenten con habilidades para controlar sus
circunstancias y retos de manera independiente (Cassis, 2007). Dentro del apoyo
psicosocial se encuentran diferentes formas de abordarlo dependiendo de la edad

de desarrollo del paciente, se pueden clasificar de la siguiente manera:

a) Bebés e infantes (del nacimiento a los 5 afos): Esta area se tocan puntos
que van desde la forma de afrontar el diagnostico hasta la manera en cémo hacer
la vigilancia y tratar la sobreproteccion por parte de los padres. Asi como también
los padres deben de contar con informacion basica sobre la hemofilia, asi como la

adaptacién al trastorno cronico como es la hemofilia de por vida.

b) Nifez temprana (6-9 anos): En esta etapa se vuelve importante la
intervencion en el ambito de las habilidades cognoscitivas del paciente, su salud
emocional y competencias sociales. Particularmente los padres deben de transferir
la informacién a sus hijos acerca de la hemofilia, asi como fortalecer el vinculo que
existe de padres a hijos y mejorar la comunicaciéon entre ellos y que los nifios

puedan extender sus relaciones sociales hacia la familia y la sociedad.
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c) Ninez o preadolescencia (10-13 anos): Es la etapa en la que los pacientes
con hemofilia deben de enfocarse en el dominio de su enfermedad, con base en la
confianza que deben tener en su tratamiento, en su cuerpo y otras capacidades.
Se tocan dos aspectos importantes como son la autoconfianza y la
responsabilidad con respecto a los pacientes; es decir que se le adjudica un papel
activo al nifio dentro de su tratamiento, asi como ensefiarle a tener conductas de
proteccion y autocuidado. Por otra parte y un aspecto importante es que el nifio
tenga las habilidades para enfrentar los sentimientos que surjan dentro de su
andar por su padecimiento asi como conocer las limitaciones y libertades que

puede tener como persona con hemofilia.

d) Adolescencia (14 a 17 aios): En la continuidad y culminacién de la etapa
de la nifez, el adolescente debe de tener una autonomia creciente y una
autogestion de sus cuidados y tiene que ver con aspectos como acrecentar la
responsabilidad que deben de tener en cuanto a su salud, y sus tratamientos, asi
como sus cuidados. Un aspecto importante es el rol que tendran como
adolescentes en cuanto a su vocacion en la vida, por eso es importante orientarlos

en objetivos académicos y vocacionales que no les impliquen riesgos en su salud.

e) Transicion a la edad adulta (18 afios o mas): En esta etapa el aspecto
social cobra un papel importante ya que muchas instituciones ya no cubren los
tratamientos de salud en la edad adulta de los pacientes y el factor econdmico se
vuelve un aspecto que cobra una relevancia en el paciente y deben comenzar una
vida laboral. También al ser una etapa en la que las relaciones afectivas son mas
recurrentes, se les debe orientar a los pacientes en cuanto a los aspectos
genéticos de la hemofilia y unirlos a grupos sociales con personas con el mismo

padecimiento.

Estas etapas son parte del apoyo psicosocial que se da en los pacientes con
Hemofilia, es importante que el tratamiento sea una cuestion de forma integral que

tome en cuenta los factores contextuales del paciente. El tratamiento en los
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pacientes con hemofilia es la clave para que tengan una vida con mejor calidad y

un desarrollo psicosocial mas éptimo.
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3

PROCESO DE CONSTRUCCION CORPORAL DEL
SUJETO CON HEMOFILIA

El corazén es una ventana y una oportunidad para ir al fondo del espiritu.
Sergio Lépez Ramos

3.1 Justificacion

Entender el marco conceptual con el que se basa el presente trabajo, me lleva a
describir qué es el proceso de construccion del cuerpo humano y su relacién que
establece con los 6rganos y las emociones para lo cual, tomaré como base la
propuesta de lo corporal y lo psicosomatico en colaboracion con la complejidad.
La idea de lo corporal y lo psicosomatico tiene su nacimiento en la investigacion y
la propuesta realizada por (Lépez, 2009), quien plantea que hay una relevancia en
la investigacidn de lo corporal y lo psicosomatico. La presencia del cuerpo con una
conceptualizacion diferente, el cuerpo como espacio de construccion de la vida del
sujeto. En este espacio se construyen la memoria y las acciones de un estilo de
vida que revivird el pasado inmediato de un cuerpo, que no se muere ni
desaparece, se diluye, absorbe, integra, se vuelve a concretar en los hijos o
nietos de una familia y es ahi cuando se va perfeccionando o minando en un
proceso historico social; es decir que el cuerpo se convierte en un espacio en
donde se integra la vida del sujeto y donde se pueden identificar sus formas de
vivir, es como un documento vivo que lleva escrito en él, la historia de vida de un

sujeto.

En el entendimiento de como se construye un sujeto y su proceso corporal se
debe tomar en cuenta la relevancia que tiene la relacion 6érgano-emocion en la
explicacion de la Hemofilia. hace que el presente trabajo se vuelva enriquecedor,
aportando una explicacién novedosa donde las emociones juegan un papel igual

de importante que los 6rganos o los genes. Es asi que se hace con base en esta



postura tomando en cuenta una concepcion del cuerpo como un espacio, en el

cual las emociones y los érganos siguen un ciclo vital o principio de la vida.

La explicacion del proceso de construccion del cuerpo, conlleva el entender
cémo funciona el mecanismo autorregulador que existe en los organismos vivos
(Maturana, 2004), cuya funcién mantiene la energia corporal en una ruta de viaje.
Una obstruccion de esta ruta de viaje se vuelve riesgosa para el cuerpo humano y
desarrollara procesos mas complejos con el fin de mantener la vida en el interior.
Por lo tanto debemos entender que un 6rgano se encuentra relacionado con la
estructura viva que es el cuerpo. El proceso de los érganos no se puede explicar
sin tomar en cuenta la funcion y relacidn que tiene con otros 6rganos para

perseverar el mecanismo autorregulador del cuerpo.

Explicar el funcionamiento del cuerpo humano y en particular de los érganos es
tomar en cuenta que no se puede explicar sin un proceso relacionado con las
emociones que habitan el cuerpo. Las emociones se encarnan en el cuerpo y
habitan en ese espacio corporal, sin embargo la aceptacién de su dominio en el
cuerpo se hace un problema epistemoldgico en las concepciones y descripciones
que se hacen en las ciencias de la salud con respecto a las enfermedades
cronico-degenerativas, ya que hasta nuestros dias los diagndsticos se basan en
una concepcidon atomizada del cuerpo y divisoria, lo que provoca que se deje de
lado este ambito tan importante como son las emociones. Una concepcion del
cuerpo humano desde la racionalidad hace que se omitan los procesos
emocionales como factor que cambie la vida de un individuo o cambiar el
funcionamiento de los 6rganos o como proceso y motivo de muerte del sistema

autorregulador del cuerpo (Lépez, 2013).

La importancia de los procesos emocionales en relacion con los érganos, hace
presencia en este trabajo, ya que se pretende explicar desde una mirada que haga
de las emociones un conjunto vital en la relaciéon érgano- emocién y de cuenta del

proceso de construccion corporal que hacen los sujetos con Hemofilia.
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El cuerpo viene siendo el vehiculo que permite la construccion de estilos de
vida, memorias del pasado, acciones que no desaparecen, se almacenan en el
cuerpo y, se transmite de generacion en generacién, con base en un proceso
histérico social, hasta este punto da cuenta de una concepcion integral de lo que
representa el cuerpo, y la distancia del cuerpo se convierte en una busqueda que
no contacta con lo que se vive en el cuerpo, la fragmentacion corporal es una
realidad cotidiana que el pensamiento racional intenta explicar; dividir, no sélo
tiene fines de estudio también implica un proceso de desarticulacién con la
realidad de los individuos, el autor engloba gran parte de su vision holista y la
dibuja en el cuerpo , diciendo que el pensamiento racional es lo que ha dejado que

se fragmente el cuerpo.

La enfermedad es entendida como un proceso que se construye o se explica a
partir de los deseos de las personas en una relacion con los 6rganos y las
emociones como una unidad indisoluble, que genera cambios en el interior del
cuerpo. De esta forma el proceso de construccion corporal se convierte en un
principio basico de orden epistemoldgico para dar cuenta de la realidad, desde
una concrecion de la historia social y la genealogia del sujeto. Relacionado con lo
anterior podemos entender también la relacion que hay en un sujeto con la
tradicién familiar y su arbol genealdgico, se trata de una propuesta que diversos
autores han planteado como Van Ersel y Maillard (2004) quienes nos hablan de
esa influencia que existe entre la genealogia y la construccion del cuerpo de un
sujeto. Se trata de una genealogia que incluye una relacion con los ancestros, los
vinculos, derechos, deberes e identidades que estructuran a un ser humano
dentro de una cultura y su historia personal®.

El sujeto debe saberse que en su cuerpo abre cdodigos genéticos que le
limitaran o le abriran una nueva forma de vivir; es decir que, al abrir nuevos
codigos genéticos de los millones que tenemos sin abrir, se puede realizar una

labor para que sean otros, por eso el acto de crear vida en el vientre de una mujer

% van Eersel y Maillard (2004). Me pesan mis ancestros. Ceapac ediciones, México. “Hacen una propuesta
desde la psicogenealogia para trabajar con la historia familiar. Se trata de una terapia que recupera los
vinculos contextuales y generacionales a los que la cultura Occidental ha ignorado”
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puede leerse como una concrecion. Esta nos permite decir que un cuerpo es el
fruto de una familia, de un amor, un deseo, un error o una desplanificacién En una
enfermedad el cuerpo construye respuestas que son diversas, es decir; que basta
con que el cuerpo se sienta amenazado para que construya mecanismos que

permitan conservar la vida (Lépez, 2013).
3.2 Marco Teérico

Entender cdmo es el proceso de construccion de un padecimiento no es tarea
sencilla, dar cuenta del proceso de construccién corporal es concebir al cuerpo
desde una epistemologia distinta a como se ha concebido en los ultimos siglos. De
igual forma hablar de salud se trata de un tema de interés mundial, que ha sido un
punto de discusion y preocupacion en las politicas de las naciones. En México
actualmente se han multiplicado las problematicas en el ambito de la salud, las
cifras aumentan cada vez en los casos reportados por enfermedades crénico-
degenerativas, cuyo origen se atribuye desde la medicina alopata a los virus,

bacterias, o a la herencia e incluso decir que son de origen desconocido.

Encontramos que su concepcién de enfermedad se basa en una alteracion en
el organismo vivo a causa de la invasion de un agente externo que produce
alteraciones en los sistemas del cuerpo y producen la enfermedad; esto quiere
decir que el cuerpo se altera de manera fisica, es como si el cuerpo fuese una
entidad y es afectada por otra entidad del exterior, por un agente externo y asi
producir alteraciones organicas que pueden terminar en la muerte del organismo
sino se atienden de forma adecuada. Por lo tanto se utilizan métodos racionales y
empiricos para corregir esa alteracién y se somete al cuerpo a la condicién de
recibir agentes externos con una composicidbn quimica, como son los
medicamentos para responder a la enfermedad. Pero si revisamos y observamos
que en la actualidad los padecimientos en el cuerpo han entrado en un terreno de
volverse una condicion normal en la vida de los mexicanos y van en aumento, asi
como las muertes a causa de alguna enfermedad de tipo cronico- degenerativo.

Es claro que hasta este punto la enfermedad se ha concebido con conceptos
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reducidos al tema de los paradigmas cartesianos, reduccionistas y fragmentarios.
Hay que tomar en cuenta que en México, de acuerdo a la OMS vy su reporte del
2011, las principales enfermedades que tienen un indice alto en mortalidad en

México, son el cancer, las enfermedades respiratorias y cardiovasculares.

En esta investigacion se tomara el concepto de enfermedad desde una mirada
diferente, como mencioné con anterioridad, la enfermedad desde la perspectiva de
la medicina tradicional se atribuye a una causalidad, se intenta encontrar una
causa que provoque un efecto y ese efecto sea la enfermedad en el cuerpo
humano. El cuerpo de un ser vivo es una expresion de una informacién o
concrecion de la imagen; esto quiere decir que la salud es una conjugacion de un
modelo armonioso, y si ese modelo armonioso en el cuerpo se perturba se habla
de enfermedad (Dethlefsen y Dhalke, 2014). Conforme se entiende que la
enfermedad es mas que el efecto de una causa, también se entiende que el
cuerpo humano es un vehiculo de una manifestacién o realizacion de un proceso o
varios procesos que explicaré mas adelante. Por ahora es importante mencionar
que toda enfermedad lleva mensajes al enfermo y estos mensajes se manifiestan
como sintoma, siendo una manifestaciéon que interrumpe la vida diaria de una
persona. Es como una sefial que reclama atencion provocando molestia en la
persona, eso lleva a que se tomen remedios enfocados a eliminar el sintoma, y
entender como la medicina académica con base en los métodos y remedios,
intenta explicar el sintoma como un hecho cuyo origen se basa en una causa y
esa causa se convierte en el objeto de estudio, asi se nota que el mensaje del
sintoma no es descifrado. Ese mensaje busca una interpretacién, donde el
individuo llega a encontrar que se encuentra en desarmonia y desorden,

manifestandose en el espacio del cuerpo (Dethlefsen y Dhalke, 2014).

Entendemos entonces que hay algo que no se ha trabajado correctamente,
pues por un lado se han tenido acciones desde la medicina alépata pero no han
sido del todo eficientes por esa razdn creemos que es importante hacer una
revision a fondo de los métodos con los cuales se tratan los padecimientos y las

enfermedades cronico degenerativas, asi como las concepciones que utilizan para
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diagnosticar a las personas. Si bien es cierto la medicina occidental con su
propuesta y sus métodos ha intentado responder a las problematicas de salud que
se presentan en el presente, han creado nuevas formas para diagnosticar, nueva
tecnologia aplicada en el tratamiento, nuevos medicamentos, pero su objeto de
estudio o el que debiera ser su objeto de analisis: el cuerpo, no ha cambiado en
cuanto a su concepcion, su diagnostico y su funcionamiento, por consecuencia los
resultados no han sido los que en un principio se esperaban, el numero de
muertes por padecimientos de origen cronico degenerativo aumenta con el paso
de los afos y las respuestas de los trabajadores de la salud no son congruentes

con la realidad en la que se vive ahora.

En relaciéon al modelo biomédico contemporaneo , se puede decir que en
Meéxico podemos estar ciertos que una revision de los procesos sociales y politicos
con el cuerpo en la sociedad mexicana, desde la medicina oficial encierran
muchas dudas sobre la afirmacion de la calidad de vida, especialmente cuando
conocemos los indices de mortandad en nuestros dias y los sistemas de cura que
se ubican en una relacién corporal causal que no da respuesta a un concepto de
lo integral o de la unidad con un macrocosmos, por Io que nuevamente se
encuentra la relevancia de un modelo que pueda responder a las problematicas de
salud en la actualidad, un modelo integro de salud, donde el cuerpo sea el
concepto clave, donde a partir del cuerpo , se pueda encontrar explicacion de las
problematicas de salud existentes. Concebir la dimension de un cuerpo, las formas
de vida que participa y los efectos que tiene en él, y su relacion con el estado

emocional, permite crear nuevas redes internas en el cuerpo.

La construccién de un individuo se da en la sociedad que él no eligid, pero
podra elegir su construccion corporal en la sociedad que le toco vivir, engloba el
concepto de emocion con el cuerpo, al igual que una capacidad del individuo de
elegir una forma de vivir en la sociedad que no eligié, ademas de mencionar que

existe un principio de cooperacion en las redes internas del cuerpo.
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En esta investigacion se tomé en cuenta el concepto de enfermedad desde una
mirada diferente, como mencioné con anterioridad, la enfermedad desde la
perspectiva de la medicina tradicional occidental se atribuye a una causalidad, se
intenta encontrar una causa que provoque un efecto y ese efecto sea la

enfermedad en el cuerpo humano.

3.2.1 La busqueda en la causalidad

En las explicaciones que se hacen en la medicina moderna, encontramos que su
base esta en un pensamiento causal, una légica que busca causas que terminan
efectos en el organismo. Esto se relaciona con el hecho de que los seres humanos
interpretan de manera natural los procesos perceptibles que se fundamentan en
una causa, construyendo asi una relacion causa-efecto como principio explicativo
de las ciencias exactas. Se ha hecho de lo causal un principio que da lugar al
entendimiento; esto es, que se buscan causas a las diversas manifestaciones que
acontecen al entorno, y asi se lleva al entendimiento del proceso de cémo se
construyen esas manifestaciones desde el proceso causal. Encontramos que
autores como Defhlefse y Dhalke (2014), hacen referencia a lo anterior y nos
dicen que la causalidad no es una mirada clara y concluyente, ya que explicar el
mundo desde la causalidad ha provocado confusién y controversia. Por otra parte
y continuando con las ideas de los autores, el explicar los fendmenos desde esta
mirada conlleva el entendimiento que tiene el concepto del tiempo, ya que es
dividido para explicar un proceso causal; es decir que el tiempo es visto como en
conceptos como un pasado-presente y futuro, el entendimiento humano se basa
en este principio, asi como las ciencias naturales lo utilizan como método de
conocimiento y explicacion de lo que es una causa en el pasado y en el futuro.
Una mirada que crea una linealidad en el tiempo requiere de un concepto de
tiempo que no es mas que una idea en la representacion del sistema de
conceptos que existe en los hombres; es decir que no tiene existencia propia y no

se sustenta en lo real. El tiempo surge en la conciencia por efecto de la polaridad
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que hay en el interior de las personas, y eso obliga a dividir en correlacion
consecutiva la simultaneidad de la verdad. El concepto de causalidad requiere de
una busqueda de causas y efectos en todas las manifestaciones del mundo;
buscar una causa de las causas hace que el método causal se convierta en una
busqueda sin llegar a un fin que no sea la vision lineal y divisoria de las cosas.
Una analogia relacional de las cosas; es decir una mirada que integre, no que
fragmente los procesos y se fije en las relaciones que construyen lo esencial que

mas adelante describiré.

Lo causal requiere de la existencia del tiempo y si el tiempo se entiende como
un concepto lineal que va del pasado al futuro existe un punto de union entre
ambos conceptos y es el presente. Ese punto de uniéon que cruza el pasado (la
causa) y el futuro (causa final), es el presente, visto como un espacio en donde se
construye el pasado y el futuro, la concrecion del presente se encuentra en el
cuerpo humano como ese espacio construido de pasado que opera en el presente
y construye para el futuro. En realidad la conceptualizacién central dentro del
campo de la salud, tiene que ver con el hecho de que la medicina convencional
tiene como base esta légica causal, que intenta encontrar las raices causales de

las enfermedades, haciendo una relacion lineal entre la causa y la enfermedad.

En otras palabras, la teoria de la causalidad confunde el proceso de una
enfermedad con el origen de la misma; es decir que los origenes de la enfermedad
suelen encontrarse en varios factores causales que han de coincidir para

engendrar enfermedad.

Una importante razén por la que los sintomas se han visto como una forma de
incomodidad en las personas, es que el dolor se tiene que ver en un contexto, que
conlleva una actitud mental del paciente, esperanzas, sistema de creencias, apoyo
emocional. Sin embargo ocurre lo contrario, ya que la medicina tradicional opera
desde el esquema biomédico e intenta reducir el dolor con ayuda de calmantes
(Capra,1997).
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3.2.2 Una concepcion del cuerpo fragmentado

Gran parte del auge que ha tenido la medicina moderna comenzo en el siglo XIX,
época en que se realizaron grandes descubrimientos en el campo de la biologia,
ya que se conocia casi toda la estructura del cuerpo humano, y relacionado con
los avances que se hacian en la comprension de los procesos fisioldgicos,
consecuentemente los meédicos y los bidlogos fieles al enfoque reduccionista,
centraron su atencion en las entidades mas pequefas, lo que dio como
consecuencia que la biologia celular fuese la base de la medicina (Capra,1997).
La metodologia con la que el enfoque alépata de la medicina occidental se ha
visto rebasada al no poder afrontar de manera eficaz los problemas de salud de la
actualidad, cuya razon se debe principalmente a que se debe entender la
concepcion de cuerpo que tienen y donde mencionan que el cuerpo es una
entidad que funciona como maquina y se encuentra separada de otra entidad que

es la mente, ambas funcionan de forma independiente.

Ademas de entender al cuerpo como una entidad fisica compuesta de sistemas
y cada sistema funciona de forma independiente, se habla de una divisién del
cuerpo. Al ser considerado como una maquina se analiza desde el punto de vista
de sus partes; y la enfermedad como se explico es el funcionamiento defectuoso
de los mecanismos debido a una causa externa. También es importante entender
que esta vision viene desde la propuesta que hace Descartes desde hace tres
siglos, acerca de entender el cuerpo y la mente como una separacion, esto ha
llevado al olvido de los aspectos psicolégicos y procesos sociales en la
enfermedad, y ha influido de manera que los problemas biomédicos se han
reducido a una explicacion molecular para encontrar el mecanismo o la causa del
problema y recetar un remedio farmacolégico. Descartes sostenia la idea de que
el hombre sélo podia guiarse por la intuicion evidente y la deduccidn necesaria
para llegar a la verdad, por esta razon, su método analitico, consistia en dividir los
pensamientos y problemas en cuantas partes fuera, sostenia que el cuerpo no

incluia a la mente , ni la mente al cuerpo. Esto nos plantea que esta filosofia que
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escindié al cuerpo y a la razén, se fundamenté en una concepcion mecanica del
cuerpo humano y a sus funciones biolégicas y no pudo incluir ni a los afectos o a
las emociones, ni a nuestra capacidad de imaginar y dar sentido. El sujeto
moderno fue un sujeto abstracto, pura razén incorpérea: una abstraccién légica. El

cuerpo humano fue un autémata mecanico (Najmanovich,2007).

El universo material era una maquina y s6lo una maquina, porque en la materia
no habia ni vida, ni metas, ni espiritualidad (Martinez,1993). Por esta razén la
naturaleza bajo esta mirada, funcionaba con leyes mecanicas, y todas las cosas
del mundo material se explicaban en términos de la disposicion y movimiento de

sus partes.

Es asi como el pensamiento cartesiano ha influido desde la divisibn mente-
cuerpo e introducir una idea del cuerpo como una maquina con arreglo a la
colocacion y el funcionamiento de sus partes, asi las ciencias médicas se limita a
intentar entender el mecanismo bioldgico en la enfermedad. Este mecanismo tiene
una base en la biologia molecular y celular, sin embargo no se amplia la mirada a
otro tipo de procesos como la relacion con las emociones y el cuerpo. Esta division
del estudio del cuerpo en la ciencia meédica ha llegado a tal grado que ha dividido
a los profesionales de la salud, algunos se encargan de tratar el cuerpo como son
los médicos y los psicélogos de curar la mente (Capra, 1992), lo que ha llevado a
crear una confusion que no permite una comprensidn mas clara de las
enfermedades, ya que se ignoran procesos dentro del cuerpo como son los

emocionales en relacion con la enfermedad.

Hoy en dia se encuentran especialidades para cada o6rgano del cuerpo,
oftalmdlogos, gastroenterdlogos, otorrinolaringélogos, cardiélogos, por mencionar
algunas especialidades, cada una estudia una parte del cuerpo y asi la medicina
alopata concibe al cuerpo como una entidad que debe ser analizada desde sus
partes y no como un todo. Al mencionar esto, encontramos una influencia del
pensamiento de Descartes dentro del enfoque biomédico al entender al cuerpo

desde una concepcioén fragmentaria y mecanicista. Para Descartes el cuerpo no es
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mas que un mecanismo o un agente que se ve afectado por virus o bacterias y
dan como resultado la enfermedad. Capra (1992) nos habla acerca de la forma en
como se ha instituido en la concepcion Occidental a la enfermedad, con base en el
modelo biomédico, cuyo influencia estd en el paradigma cartesiano, que

constituye la base conceptual de la medicina cientifica moderna.

Una concepcién fragmentada del cuerpo y la explicacion que nos brinda la
medicina aldpata acerca del padecimiento, hace que el presente trabajo se vuelva
enriquecedor, aportando una explicacion novedosa donde las emociones juegan
un papel igual de importante que los 6rganos o los genes. Tomando en cuenta que
los alcances de la medicina moderna nos dan una explicacion que tiene que ver
con la division del cuerpo humano y el estudio de la genética nos da a la tarea de
buscar una relacién de otro orden de entendimiento, que se hace con base en esta
postura tomando en cuenta una concepcion del cuerpo como un espacio, en el

cual las emociones y los érganos siguen un ciclo vital o principio de la vida.

3.2.3 Acerca de la Complejidad.

El marco conceptual con el que se basa el presente trabajo, también me lleva a
describir qué es el proceso de construccion del cuerpo humano y su relacion que
establece con los 6rganos y las emociones para lo cual, tomaré como base la
teoria de los 5 elementos y el paradigma de la complejidad. Desde esta
perspectiva habria que entender como funcionan los organismos vivos y la parte
en codmo la ciencia clasica se ha entendido con principios como legislar y plantear
leyes que rigen los elementos de la materia como principios basicos , desde una
perspectiva de la complejidad encontramos una forma distinta de entender esos

eventos, Morin (2005) plantea como principios basicos que :

a) La singularidad esta a partir de ahora en el universo
b) EI tiempo como proceso irreversible. EI mundo tiene una historia y esa

historia se encuentra en todas las organizaciones vivas. La irreversibilidad de un
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flujo energético y la posibilidad de organizacién por regulacién y recursion; es

decir, autoproduccion

Lo anterior nos plantea la idea de interaccion de los organismos vivos, y
también nos lleva a entender que esos organismos vivos dentro de su
organizacion biolégica de seres multicelulares en cada una de sus células
contienen la informacién del todo. A lo anterior se debe de afadir el papel que
tiene el concepto de recursividad dentro de este pensamiento ya que la
recursividad toma un papel protagdnico cuando se entiende que dentro de los
procesos a cualquier nivel de organizacién (psicoldgico, biolégico, fisioldgico), los
productos y los efectos son necesarios para su propia produccion; es decir que el

producto es al mismo tiempo el productor.

Los seres vivientes al ser sistemas cerrados y abiertos, no se pueden concebir
ni explicar, sin su medio ambiente. La manera en cdmo se crea un ser humano
tiene implicaciones desde esta perspectiva, como un sistema vivo que desde que
es embridn se torna como ser humano, ya que desde que culmina el proceso de
la fecundacion se torna como un ser vivo y un ser humano, pero existen dentro del
proceso de desarrollo dimensiones que son parte medular para que se forje
dindmico y en aumento esto es; que la interaccidn que hay entre genes con
factores del medio intracelular y de unas células con otras cooperen con la
situacion del organismo y su mundo exterior, se habla del cuerpo de la madre
(Moratalla, 2004).

Lo anterior lleva a entender que no solo depende de la genética el desarrollo de
un embrion sino la manera en como “autoconstruye” la informacion que reciba de
sus padres, se trata de un intercambio de sefales y con una vida propia, por esa
razoén la identidad del individuo en desarrollo hara autorreferencia a la informacion
genética de sus progenitores, pero no se le puede separar de su proceso de
desarrollo. Esto ultimo tiene una declaraciéon que nos hace pensar en términos que

un embrién al ser una realidad humana o persona, desde que es un cigoto, posee
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toda la informacion del sistema. Y también es que al poseer un disefio corporal,

necesita de condiciones para preservar la vida, de lo contrario morira.

El proceso se gesta cuando la mezcla de los cromosomas da lugar a la primera
division celular o considerada como el final de la fecundacién y el comienzo del
desarrollo del embrién, se habla de 12 horas de vida en donde ocurre un cambio
significativo en el material genético heredado Illamado impronta parental
(Moratalla,2004). Este ultimo concepto describe de manera significativa la manera
en como se generan marcas quimicas (Moratalla, 2004)?® en el codigo genético
que son diferentes al material genético heredado por los padres. Se plantean dos
tipos diferentes de DNA, uno de la madre y uno del padre, es una diferencia
importantes en cada una de las herencias que formaran la identidad bioldgica del
cigoto y asi desarrollarse conforme al disefio corporal, que se forma a partir de la
colaboraciéon del polo heredado por parte del 6vulo y con el proceso de
fecundacion con un segundo polo (por el espermatozoide), que definiran el plano
corporal. Este proceso conlleva la colaboracion de los factores extragénicos que
van a interaccionar con el genoma formado es ahi en el proceso genoma-medio,
en donde surge informacién nueva que vas mas alla de la herencia genética y la

heredada por los padres. Ese cigoto posee una realidad diferente.

3.2.4 Mutacion genética desde la complejidad

El proceso del surgimiento de la vida desde esta perspectiva implica también
mencionar el como evoluciona y los cambios o alteraciones como respuestas que
elabora para adaptarse al medio. Asi, la idea de herencia y evolucion desde el
paradigma de la complejidad, de acuerdo a (Morin, 1994), explica que se plantea
un vinculo entre la evolucion biolégica y el desarrollo de la humanidad, en donde
la nocion de evento juega un papel importante en la historia humana, este evento

se da entre particulas, atomos, moléculas y encuentros que son de un nivel de

% Moratalla, N. (2004). Marcas Quimicas: Patrones de modificacion quimica por introduccién de un grupo
metilo en una de las cuatro bases, la citosina, que compone el DNA.
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organizacion que va de lo microfisico a lo molecular y a lo macromolecular. Se
hablan de niveles de organizacion entonces y se complejizan las organizaciones
(Morin, 2005). En el caso de los sistemas vivos se reproduce en el ADN, esta
invariacion generativa es comandada por la homeostasis fenoménica; eso quiere
decir que la vida humana o de cualquier sistema viviente se funda sobre
“‘mecanismos conservadores”, y dichos mecanismos al ser atacados sobrevienen

en un desorden en cadena y su desintegracion.

De acuerdo a la genética de Weissmann (citado en Morin, 2005), las
experiencias adquiridas por los organismos vivos, se integran en su genotipo, en
su patrimonio hereditario. Lo que nos lleva a pensar que la vida no evoluciona por
ella misma, como “quisiera evolucionar”’, no dispone de un mecanismo evolutivo
propio. De acuerdo a la propuesta que hace Darwin en la evolucion se encuentra
que la evolucion sélo puede venir de una variacion genética brusca, accidental,
aleatoria, rarisima una mutacién o anomalia rarisima, y puede ser fatal, letal, o se
puede traducir en una lisiadura o una carencia. Esta mutacion o variacion genética
brusca de un (o varios) caracter(es) hereditario(s), por modificacion genética del
ADN, intervienen al azar sobre una reproducciéon entre otras reproducciones en el
seno de una poblacion y por azar; esto quiere decir que intervienen como
consecuencia de un accidente fortuito o un accidente cuantico y de la macro

molécula de un gen.

Pero de acuerdo a lo anterior, se debe describir la manera en que el azar vy el
error son productores de cualidades organizacionales. Como ocurre el proceso
en el que las cualidades organizacionales dan cuenta y se manifiestan en una
mutacion?, en respuesta a esa cuestidon, desde la complejidad se encuentran

diversas explicaciones que van desde:

Transducciones: Que ocurren cuando algunas mutaciones genéticas se
atribuyen al efecto de “transduccién viral”’. Siempre por azar y accidente, un virus

se introduce en un genoma, y se inscribe en el ADN.
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Desorganizacion: La discontinuidad es una ruptura provisoria en el continuum
constituido por el mensaje genético y el circuito continuo de la autoorganizacion.
Es decir, que aporta una desorganizacion y esa es la condicion para dar
reorganizacion, bajo esta légica se impone a las mutaciones genéticas y se
traducen en una pérdida, o una carencia y es una condicion para la

reorganizacion.

Reorganizacion: El genoma es la organizacion de una organizacion, el sistema
de un sistema; quiere decir que se trata de una unidad compleja, cuyas
propiedades soélo se pueden entender en funcibn de una organizacion
heterogénea y diferenciada en la totalidad relacional, es como una organizacion de
la organizacion viviente; esto quiere decir que no solo se trata de un estructura
compleja, sino que se dota de cantidades emergentes que retro actuan sobre las
partes y el funcionamiento del conjunto, como en todo sistema. La mutacion

vendria siendo la movilizacién bajo un efecto de un evento perturbador, o de un

encuentro de una potencialidad organizacional compleja.

Con base en lo anterior podemos entender que la mutaciéon genética es un
fendmeno local y parcial bajo un aspecto y al mismo tiempo un fenémeno global y
total. ElI encuentro entre ambos fenémenos funge como el operador de la
transformacion genética, no es el azar, ni la aptitud organizacional sola, sino el
encuentro. Por lo tanto la autoorganizacion dispone de calidades globales
emergentes, que retro actuan sobre los elementos constituidos. EIl ADN no es

ADN, sino una cadena en un circulo recursivo, en palabras del autor:

“‘Es necesario dar un paso mas y considerar la mutacibn como una
desorganizacién/reorganizacion, desestructuracion, reestructuracion provocada,
ya sea por un accidente, choque micro fisico, o por encuentro genético
(transduccion o simbiosis genética), condicionada a veces por condiciones

depresivas o crisis” (Morin, 2005)
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Esto es, que una mutacion se debe entender como la colision o colusion entre

un evento aleatorio de caracter perturbador v un principio generativo de orden que

emana de las estructuras organizaciones del viviente.

Cuando existe un fracaso reorganizador, la mutacion opera de manera que
genera una degradacion degenerativa en el sistema que se traduce en una
carencia fenoménica o en la muerte del ser vivo. En un caso positivo, la mutacién

opera como reorganizacion innovadora que se traduce en un crecimiento de

complejidad. De esta manera en el caso de una mutacion evolutiva, la evolucion
corresponde a la progresién organizacional, que surge bajo el efecto de una

perturbacion o ruido; es decir que la mutacion evolutiva es el fruto de un encuentro

entre eventos aleatorios o ruidos que provocan errores. Esos eventos,
encuentros, accidentes o perturbaciones, se ligan y se remiten entre si._Cualquier
perturbacion aleatoria, se entiende como ruido desde el momento en que
concierne a un sistema informacional. Dado que la generatividad puede ser
asimilada por algunos aspectos a un mensaje o programa, se puede considerar
como ruido el “evento/accidente”. Lo que ocasiona el ruido son errores en la

comunicacién de un mensaje, y siempre sera fuente de degeneracion.

Desde este punto entendemos que las respuestas que los organismos y la
mutacién evoca, como parte del sistema viviente mismo, para preservar esa vida.
Asi pues, la variabilidad es fuente de cambio y en el caso de los genes que
mantienen una variabilidad, éstos constituyen el dispositivo que abre el futuro al
promover la capacidad de cambio, la mutacién evolutiva no es igual a la mutacion,
porque se mantienen y se provocan por mutaciones somaticas, la diferencia que

se plantea esta en funcidon de que la mutacion evolutiva opera en el genoma en el

momento de la reproduccion.

Lo anterior se debe explicar en términos que van con la premisa de que todo
sistema viviente tiende a autoconservarse y autoperpetuarse de manera invariable

homeostatica; dado que sdlo se modifica bajo el efecto de una perturbaciéon o de

una_presion _exterior, y de esta manera la modificacion sélo hace que se
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actualicen las potencialidades que de acuerdo a esta postura, estan en la auto-
eco-re-organizacion; esto es que la autoorganizacion, como naturaleza del sistema

y estructura de base, se conserva siempre, pero lo que se modifica son los planos

de organizacién, de esta manera el sistema viviente evoluciona para conservar lo

que no puede evolucionar, solo puede continuar o morir. En este sentido, la

evolucion es conservadora de la identidad del sistema viviente.

3.2.5 La complejidad en los sistemas vivos y el principio de vida.

De acuerdo Prigogine (citado en Martinez, 1993), plantea que los seres vivos van
“hacia arriba” en un universo en que todo parece “ir hacia abajo”, quiere decir que

parte del supuesto que la naturaleza se conforma de sistemas abiertos es decir;

que estan envueltos en un cambio continuo de energia con el medio que los
rodea. Una semilla, un huevo, como cualquier otro ser vivo, son sistemas abiertos
o “estructuras disipativas” en palabras del autor, ya que su forma o estructura se
mantiene por una continua disipacién o consumo de energia, esto ocurre en todos

los seres vivientes y algunos sistemas no vivientes como las reacciones quimicas.

Sin embargo cuanto mas compleja es una estructura disipativa, mas energia
necesita para mantenerse en sus conexiones organizadas y mas vulnerable se
vuelve a las fluctuaciones internas. Se dice que esta lejos del “equilibrio”, pero una
estructura entre mas coherente y conectada se encuentre, mas inestable se
vuelve, por esa razéon ocurre la transformacion y se alcanza un nivel de
perturbacion o crisis y asi el sistema aumenta las interacciones en el mismo. Es
como si los elementos de la estructura anterior entran en una nueva interaccion
unos con otros y realizan nuevas conexiones, Yy las partes se reorganizan
formando una nueva entidad: el sistema adquiere un orden superior, mas
integrado y mas conectado que el anterior, pero requiere como se menciono

antes, de mas energia para mantenerse, lo que lo hace menos estable.
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Los sistemas que hay en la naturaleza son impredecibles, violentos y
dramaticos, ya que un pequefio cambio en su parametro, hace variar la solucion a
otro tipo de solucion. El autor afirma que en este mundo de sistemas no-lineales,
se encuentran a nivel fisico, quimico, bioldgico, psicologico y sociocultural. Lo
anterior tiene una relacién importante en la manera en como se ha concebido las
explicaciones de genética de los sistemas vivos y es que desde el enfoque
reduccionista los avances en la naturaleza quimica de las unidades basicas de la

herencia y el codigo genético, se han entendido como la unica explicacion.

Sin embargo estas concepciones desde el paradigma de la complejidad toman
una ruta diferente ya que nos dan explicacion de la naturaleza de nuevos
caracteres, donde a diferencia de la explicacion determinista, la estructura
genética es lo unico  que determina los caracteres de un organismo, o la
explicacion de padecimientos en el organismo cayendo en un “determinismo
genético”, en la concepcidon compleja, se concibe a los organismos vivos como

maquinas por cadenas lineales de causa y efecto.

Por otra parte, en este trabajo concebiremos a los organismos vivos como
sistemas compuestos de diferentes niveles de organizacién, donde los genes
estan insertados en los cromosomas y a su vez funcionan dentro de los nucleos
celulares y las células se encuentran incorporadas en los tejidos y asi
sucesivamente, cooperando entre si y cada nivel comprende una serie de
interacciones en la formacion de un organismo y tienen como resultado un sinfin
de variaciones del cariotipo genético y es que se debe de explicar la manera en
que los genes se comunican y cooperan en el desarrollo de un organismo, asi
como sus interacciones, cOmo se agrupan, cuando comienzan y cuando dejan de
funcionar y en qué orden lo hacen, asi como la relacién que establecen con otros

niveles de organizacién que mas adelante se describiran.

Hasta ahora he tenido que recurrir a las explicaciones y lo que la literatura nos
dice desde el paradigma de la complejidad con el fin de poder entender de una

manera mas estructurada y desde un pensamiento complejo e integro el proceso
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que en este trabajo pretendo dar a explicar, por eso se habla de herencia, de
evolucion y genética, pero no desde el determinismo genético o la biologia
molecular, sino desde una perspectiva de la complejidad, biologia de sistemas,
porque no es algo separado del nivel de organizacion conocido como psicologico,

ya que encuentra su relacidn con ese y otros niveles de organizacion.

Si hablamos de redes y sistemas desde una légica que se entiende a partir de
la relacion de las cosas, entonces podemos decir que la diferencia entre una
maquina y un organismo, radica en que las maquinas funcionan segun cadenas de
causa y efecto, y cuando se estropean es posible identificar una unica causa de la
averia, esta es la concepcion que se tiene del cuerpo humano por ejemplo. Pero el
funcionamiento de un organismo sigue el modelo ciclico de informacion que se
conoce como “retroalimentacidon” y es que cuando el sistema deja de funcionar, la
interrupcién suele ser causada por multiples factores que pueden amplificarse por
medio de circuitos de retraccion que son interdependientes quiere decir; que los
sistemas vivos con el fin de mantener una autoorganizacién, permanecen en un
estado especial deben mantener un intercambio continuo de energia y materia en
su entorno para preservar la vida. El intercambio de energia va desde absorber
estructuras organicas, alimentos para mantener el equilibrio y aumentar el orden

en el organismo.

El concepto de autoorganizacion y la autorenovacion en los organismos
vivientes tienen una importancia ya que son conceptos que describen la manera
en como el sistema vivo tiende a renovarse a si mismo. Como puede ser el
pancreas que reemplaza la mayoria de sus células cada 24 horas, la mucosa del
estdmago cada 3 dias; o los glébulos blancos en la sangre que lo hacen en menos
de un mes (Martinez, 1993). Y es que gracias a estos aspectos el sistema
conserva la estructura general, se mantiene en condiciones y se repara por medio

de la curacion y la regeneracion.

Para ser un poco mas practicos podemos entender lo anterior en enfermedades

como el cancer y es que una enfermedad la vamos comprender aqui, como un
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desequilibrio, y un proceso complejo que se hace al interior del cuerpo cuyas
causas pueden ser multiples y no simplemente por la intrusion de un agente
externo al cuerpo o algun origen genético donde Ila tendencia natural del

organismo humano es recuperar ese equilibrio dinamico.

El entendimiento de que un sistema vivo se trate mas alla de una maquina
determinada por la genética nos lleva a explorar un area mas compleja del
proceso, y es que en palabras de autores como Schneider, E. y Sagan, D. (2008)
“Los organismos no son solo maquinas genéticas, sino también sistemas abiertos,
su frontera resulta crucial en su condicion de sistemas abiertos. Los sistemas
vivos contienen una membrana anfifilica que los hace permeables sélo a ciertas
sustancias y modulan sus moléculas e iones. Dicha membrana mantiene la
complejidad interna.” Y es que al hablar de que los organismos vivos tienen una
complejidad interna que se mantiene a si misma, es hablar también de lo que
autores como Maturana y Varela (2001) plantean en su descripcidén de los seres
vivos como dinamicas moleculares y procesos que ocurren como unidades
singulares, es decir; que un ser vivo es un sistema autopoietico, ya que su
condicion molecular es parte de su definicién. Se habla entonces de tres niveles
de entendimiento de los seres vivos, donde la dinamica molecular toma un papel

importante, los autores plantean que:

a) Los seres vivos, como entes, son una dinamica molecular, no un conjunto
de moléculas.

b) El vivir es la realizacion de esa dinamica en una configuraciéon de relaciones
que se conserva en un continuo flujo molecular.

c) El vivir es y existe como una dinamica molecular. No es que el ser vivo use
la dinamica para ser, producirse 0 regenerarse a Si mismo, Sin0 que es esa

dinamica lo que lo constituye como ente vivo en la autonomia de su vivir.

Bajo esta perspectiva se entiende que a los seres vivos como sistemas
autopoieticos y el concepto de autopoiesis para explicar la herencia como un

fendmeno sistémico en la relacion del ser vivo-medio, surgen con la reproduccion
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en conservacion de organizacion .La organizacion del ser vivo no depende de las
moléculas nada mas. Las variaciones en los modos de vida que al conservarse en
la reproduccion dan origen a nuevos linajes, surgen como variaciones que se
conservan en la reproduccidon en circunstancias en que la herencia ocurre como
una determinacion molecular. Esto explica que no existe determinismo genético, y
que no se puede decir de manera que tenga sentido en el operar de los
organismos. La herencia se trata entonces de un fendmeno sistémico y no
molecular, ya que cualquier identidad biolégica en su conservacion reproductiva,
es un fendmeno sistémico no un fendmeno determinado desde un proceso

genético molecular.

En este punto la historia de las interacciones entre el sistema y el medio
cambia de manera espontanea en un modo congruente y complementario, pero el
sistema conserva su organizacion. El sistema se desliza en el medio siguiendo el
unico curso que puede seguir en la conservacidén de su organizacién o principio de

vida.

Se trata de un proceso donde las estructuras del medio cambian juntas de
manera congruente hasta que el sistema se desintegra. De acuerdo a esta
propuesta, los sistemas vivientes, se entienden como maquinas autopoieticas que
no tienen entradas y salidas esto quiere decir que; pueden ser perturbados por
hechos externos y experimentar cambios internos que compensan esas
perturbaciones. Si las perturbaciones se repiten, la maquina puede pasar por
series reiteradas de cambios internos que se produzcan, pero siempre
subordinada a la conservacion de la organizacién de la maquina. Y es que puede
haber muchas clases de maquinas autopoiéticas, pero todas seran tales que
cualquiera interferencia fisica en su funcionamiento fuera de su campo de

compensaciones, darad como resultado su desintegracion: perdida de autopoiesis.

La forma real en que se materializa la organizacion autopoietica de estas

maquinas, determina que alteraciones pueden sufrir sin desintegrarse, por ende, el
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dominio de interacciones en que es posible observarlas. Estos cambios en el
sistema autipoiético sin que pierda su identidad, compensan las perturbaciones o
deformaciones que son causadas por las interacciones y se determinan por su

organizacion. Se plantean entonces dos tipo de deformacion en el sistema.

1) Ambiente: Que se tratan de sucesos que ocurren independientes, en el
sentido de que ellos no son determinados por la organizacion del sistema.

2) El sistema mismo: Se trata de estados resultantes de la compensacion de
deformaciones del sistema autopoiético, estados que pueden ser deformaciones

que dan origen a nuevos cambios compensatorios.

Dichas fuentes de perturbaciones son indiscernibles para todos los sistemas
autopoiéticos y se entrelazan para configurar una sola ontogenia, la cual refleja la
historia de sus interacciones con un ambiente independiente. Con esta concepcion
de los seres vivos, se entienden que las capacidades autoorganizativas de los
organismos a niveles como el genotipico, tomando el genoma como una red
compleja y durante su desarrollo embriolégico como desarrollo de una
transformacién integrada, y no la expresion de caracteres nadamas se torna un
concepto de mucha importancia. Y es que el acoplamiento estructural con el
medio se realiza a varios niveles, no solamente individual, pueden ser celulares

como poblacionales o ciclos completos de vida.

Una concepcion de los sistemas vivos como redes complejas y autopoieticas,
hace que en las ciencias tradicionales se comprenda desde un paradigma mas
integral y se supere las cadenas de causas y efectos y es que aunque se
desconozca la razén por la que una mutacién se manifieste en el momento en que
lo hace en un individuo, los beneficios terapéuticos que se tenian en el proyecto
del genoma humano para entender padecimientos de origen genético no han sido
del todo satisfechos (Noble, 2008). Y es que ocurre que la relacion que existe
entre lo microscépico y lo macroscopico es un principio de dar respuesta a

entender cdmo es que los genes adoptan la forma de secuencias de ADN y esas
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secuencias se replican y transmiten a las siguientes generaciones. Sin embargo
se consideran como agentes causales, porque lo que el ADN hace como molécula
biolégica no es demasiado ya que las proteinas tienen un papel mas activo en los

procesos bioquimicos necesarios para la vida.

El nimero de patrones alternativos de expresién génica es virtualmente infinito.
Dichos patrones vienen determinados por los parametros en las interacciones
entre los organismos y el ambiente. Que un gen sé active o desactive depende
de la experiencia acumulada en el organismo y es que todos los aspectos
esenciales de la funcion de un gen a excepcién del mensaje que codifica,
resultan “modelados por el mundo exterior”. Lo que se hereda a las siguientes
generaciones es lo que esta encerrado y protegido del mundo exterior, efectos de
origen materno (Noble, 2008). En las interacciones que un organismo tiene con el
entorno que lo rodea, lo que afecta es a la expresiéon de los genes; es decir que
no existen genes que modifiquen de forma especifica las diferentes interacciones
moleculares que tienen lugar en el interior de la célula y es que la vida de un ser
humano empieza sujeta a las influencias que el ambiente tiene sobre los genes, y

también incluye el conjunto del sistema materno.

Como se explico al principio una madre transmite a un embrién las influencias
positivas o negativas, que condicionaron su nivel de expresion génica. Este hecho
determina la mayor o menor predisposicion del futuro adulto a sufrir determinadas

enfermedades que se pueden prolongar por varias generaciones.

Pero el genoma por si solo no lo contiene todo en cuanto a informacion que la
madre transmite a su descendencia y es que autores como Anway et al (2005)27
hacen mencion a manera de ejemplo en como los efectos en la fertilidad
masculina en la rata se pueden transmitir hasta cuatro generaciones. Y es que si
el ADN no se recibe en forma “pura”, incontaminada, con el 6vulo completo,

cualquier cambio en el ambiente o experiencia materna con el ambiente influye en

" Anway et a |. Citado en Denisse, N. La musica de la vida: mas alla del genoma Humano. 2008.
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ese Ovulo y sobre el embridn durante sus primeras etapas de desarrollo y deja una

huella en su genoma.

Por esa cuestion la red que integran los genes y las proteinas involucradas en
las primeras fases de desarrollo del organismo se encuentran “reguladas por las
proteinas maternas y codificada por los genes de la madre que forman parte del
6vulo (Coen,1999; Dover, 2000 citado en Denisse, N. 2006)® 'y asi las
condiciones imperantes en el ambiente celular haran que un determinado gen se

active o desactive en diversos grados.

Desde esta perspectiva debemos mencionar el impacto que tiene en el
organismo viviente un desequilibrio. Retomando el ejemplo del cancer cuyo
proceso comienza con una célula dafada que contiene una informacién genética
equivocada, que pudo haber sido dafiada por sustancias o influencias ambientes,
ya que las células malignas no se comunican ni autoorganizan y eso ocasiona que
las células crezcan de tamafo y se reproduzcan sin control al igual que algunas
células se desprendan de la masa original y se vayan a otras partes del cuerpo, lo
que se conoce como “metastasis”, y es que el cancer no es un ataque de afuera ,
sino un derrumbamiento del interior. Pero las causas que nos indica la ciencia
clasica acerca de esta enfermedad se atribuyen a  factores genéticos,
bioquimicos, ambiéntales o psicolégicos por separado, pero no dan cuenta del
origen del proceso que hace que el sistema inmunizador reconozca y destruya las

células cancerigenas.

Simonton (citado en Martinez, 1991), hace referencia a la importancia que
tendria de abordar el aspecto emocional y mental en esta enfermedad, sus
investigaciones indican que dentro de las multiples dimensiones que pueden
existir en el proceso del cancer, el estrés, es un factor crucial y funge como una

amenaza a las funciones o relaciones en la vida del a persona. Una falta de

% Coen (1999) y Dover. (2000). Ctiado en Denisse, N. La musica de la vida: Mas alla del genoma Humano.
2008.
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identidad personal, carecer de motivacion existencial, sin sentido de vida, tienen
un efecto a nivel fisioldgico, puesto que llevan a la hipéfisis a producir y enviar
informacion caotica a las glandulas de secrecion y al mecanismo con la funcion
inmune restandole eficacia, por lo que concluye el autor que la enfermedad es

una reaccion a un ambiente psiquico y emocional perturbado.
3.2.6 Salud y complejidad

La relacion que existe entre el paradigma de la complejidad y su impacto
particularmente en el campo de la salud es lo que nos interesa mencionar en este
trabajo. Anteriormente ya se hablod de los principios que hay en las relaciones que
propone esta perspectiva para con los seres vivos, se dieron algunos ejemplos en
cémo impacta en la salud y la enfermedad. Pero para ser mas precisos debemos
decir que desde esta perspectiva el cuerpo humano no existe
independientemente de nuestras vivencias, creencias, experiencias, no flota
inmaculado en la eternidad (Najmanovich, 2007), si no que es forjado en la historia
humana que transcurre siempre en un ambiente poblado de otros seres y
entidades con los que estamos profundamente entramados esto quiere decir; que
el cuerpo humano se cruza por una cultura y la relacion con otros, por lo tanto se

vincula a un estilo de comida, emociones, familia.

Y se percibe aqui como indispensable condicion de posibilidad de nuestro ser
en el mundo, de nuestra humanidad, de nuestra animalidad, de nuestra
organizacion social. Lo corporal es el territorio de nuestra autonomia, pero de
ninguna manera implica esto una independencia absoluta. Se trata de una

autonomia altamente ligada, de una autonomia en la relacién.

Vincular el cuerpo no puede ser pensado como un recipiente que nos contiene,
ni una muralla que nos aisla, es lo que se forma-deforma-transforma y conforma
en el entramado de la vida. El cuerpo es su propia historia. Historia que lo
condiciona tanto en sus posibilidades como en sus imposibilidades, puesto que
toda forma tiene un linaje de transformaciones posibles (Najmanovich, 2007).

Concebir el cuerpo como una historia y un proceso con posibilidades e
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imposibilidades es también entender que es multidimensional y se conjuga no
solamente como una biologia o fisiologia , sino que la dimensién de la interaccién
que se tiene con el medio, hace que exista un intercambio permanente de
estimulos y reacciones, de afectos y efectos, de retroalimentaciones y escapes, de
azares y mecanismos, que llevan a una organizacion evolutiva compleja del

cuerpo embebido, atravesado, interligado con el medio (Najmanovich, 2007).

Se debe hacer mucho hincapié en el papel que juega la relacién con los otros a
través del cuerpo y es que el cuerpo no solamente se gesta en la biologia, se
desarrolla en el intercambio permanente de materia y energia con su medio
ambiente, se forja en los encuentros afectivos o emociones con nuestros
congéneres (familia) y otros seres, es por eso que las relaciones con los otros
crece en un mundo de sentido, adquiere los habitos de los juegos relacionales de

nuestra peculiar cultura.

La salud desde una perspectiva mecanica de la vida ha sido capaz de presentar
una perspectiva dinamica conservadora ligada al concepto de homeostasis. Al
concebirse el cuerpo como un sistema cerrado, compuesto de subsistemas (los
diversos "aparatos" estudiados de forma separada) se fue aislando a las personas
de sus entornos afectivos, emocionales, cognitivos, relacionales y culturales. Llevo
a que el concepto de salud y la praxis desde la perspectiva de la complejidad, no

se pensara en estos términos.

Desde la perspectiva de la complejidad se piensa en funcién de la vida misma,
donde los valores del hombre en construccion toman un papel importante, asi
como su cultura que la da un sentido de ser en un espacio y tiempo. Por eso la
salud y el cuerpo no se pueden pensar en términos de fragmentacion, sino como
sistemas que cambian y se automentienen para preservar la vida, y es que el vivir
implica un flujo, una transformacion, un inter-cambio regulado entre un ser vivo
capaz de especificar su forma de estar en el mundo y su entorno. Y es que la

complejidad del ser humano lleva a estudiar las dimensiones que de él son parte,
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como son las emociones, la conciencia, lo afectivo, sus relaciones con otros, sus

maneras de ser y pensar el mundo y cdmo viven sus momentos de crisis 0 no.

Tal vez sorprenda un poco que se dé tanto peso al ambito emocional, lo
novedoso de esta investigacion esta en que la dimensién de lo emocional en este
trabajo tiene un papel activo, y de relacidén con lo que hace y construye el sujeto
en su cuerpo en relacion con otros, no nada mas se tratan de reacciones
fisiolégicas las emociones, sino que guardan una relacién con otras dimensiones

del sujeto.

Maturana (1998), hace referencia y nos ejemplifica un poco este papel de “las
emociones existen en la relacion con otros, no en el cuerpo, pero se realizan a
través de él. Se trata de disposiciones corporales dinamicas que en cada instante
especifican la clase de conductas relacionales que un organismo puede generar
en ese instante. Las distintas clases de seres vivos tienen distintos emocionares
posibles segun su insercion en la bidsfera, y los distintos seres vivos como
individuos realizan distintos emocionares particulares segun la historia particular
de su vivir. Si se puede ver el emocionar de un ser vivo en su ambito de
existencia, se puede saber como vive y, al revés, si se sabe como vive podra
inferir su emocionar. Esto hace que la complejidad tome un papel activo en dar
cuenta del proceso corporal de un sujeto, porque no soélo se puede mirar como
una biologia, psicologia o0 medicina de manera aislada, sino como una perspectiva

compleja e interdisciplinaria.
3.2.7 Medicina China y cuerpo humano

Desde la complejidad, la medicina China y el modelo holistico que maneja, es una
aproximacion al modelo mas idoneo para dar respuestas a las problematicas de
salud en el cuerpo humano y es que la idea China del cuerpo como una mirada
interdependiente permite entender los procesos de salud-enfermedad como un
sistema funcional integral. Esta perspectiva difiere de la mirada cartesiana, ya que
se ven una red de relaciones que se estudian como una red intrinsecamente
dinamica (Martinez, 1993).
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En este sentido cada organismo y el cosmos son concebidos, desde un punto
de vista, en el que las fluctuaciones continuas y multiples son dependientes, como
es la fluctuacidon del chi; como una concepcion dinamica de la realidad. Esta
concepcion desde la medicina China se relaciona desde una légica que no es en
absoluto positivista o fragmentada, se dirige hacia una aproximacién del cuerpo
COMO un microcosmos Yy un proceso que es historico, social, cultural, nutricional y
familiar, que se relaciona con una geografia inmediata y se refleja en la formacién
del mismo cuerpo y sus caracteristicas y atributos como puede ser el color, pelo,
cara, 0jos, o0 nariz. Y como proceso cultural encuentra sus atributos en los
simbolos, significados y las emociones dominantes en la sociedad en la que se
vive, asi como la familia que marca el estilo de vida y el funcionamiento fisiolégico
(Lopez,2010).

Por una parte se puede decir que hay una parte organica en el proceso de
construccion del cuerpo, pero no lo es todo, también existe como documento vivo
y en su interior guarda una serie de relaciones complejas como una unidad entre
los 6rganos y las emociones, bajo un principio de equilibrio cuya manifestacion se
encuentra en la teoria de los 5 elementos, que desde la concepcion China, los
cinco elementos fungen como componentes del cosmos, siendo la madera, fuego,
tierra, metal y agua cada uno de ellos y encuentran una relacion con los érganos y

las visceras del cuerpo como una unidad dindmica microcosmos-macrocosmos .

De acuerdo a este nivel de entendimiento, lo que suceda en el exterior tiene
implicaciones en el interior de todos los seres vivos y viceversa. Bajo esta mirada
el entendimiento del cuerpo humano se hace mas integral y mas complejo, porque
entran en juego las dimensiones que rebasan la biologia, la medicina molecular y
la fisiologia que lo conciben como un conjunto de tejidos y 6rganos nadamas, la
diferencia es que aqui se plantea un nivel de organizacién mas complejo, porque
las dimensiones de la alimentacién, la cultura, el trabajo y las emociones son
piezas claves en el proceso de construccion que es el cuerpo pero también del
proceso de deconstruccion del cuerpo. Veamos que nos dice la teoria de los cinco

elementos
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Elemento organo Emocion Sabor Color

Madera Higado/vesicula biliar Ira Agrio Verde

Fuego Corazon/Intestino Alegria Amargo Rojo
delgado

Tierra Estémago/ bazo Obsesion Dulce Amarillo
pancreas

Metal Intestino grueso / Tristeza Picoso Blanco
pulmon

Agua RiAon/ vejiga Miedo Salado Negro

Tabla 7. Muestra la relacibn que existe en la teoria de los cinco elementos,
entre los 6rganos, las emociones, los sabores y los elementos (Imagen extraida de
Lopez, 2006).

La manera en que la teoria de los cinco elementos nos muestra estas
relaciones y niveles de entendimiento diferente de lo que es el proceso del cuerpo
se manifiestan en el sentido que: “Los pulmones estan en relacién con el intestino
grueso. Estan representados en el exterior por la epidermis. El corazon, que esta
en relacién con el intestino delgado, esta representado en el exterior por las
arterias. El higado, esta en relacion con la vesicula biliar, esta representado en el
exterior por los musculos. El bazo, que esta en relacion con el estbmago, esta
representado en el exterior por la carne. Los rifiones, que se relacionan con la
vejiga, estan representados en el exterior por el vello y los pelos. El higado esta
representado igualmente al exterior por las ufias. Si son verdosas, es que el
higado esta afectado; si son negruzcas con ralladuras, es que la vesicula biliar

esta bloqueada.”®

» Hoang Ti (emperador amarillo), Nei King (Canon de medicina), Ling Shu (Canon de Acupuntura), 1982
citado en Lépez, S. 2010. Lo corporal y lo psicosomatico: Aproximaciones y Reflexiones VII.
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Esto nos lleva a entender en una manera ejemplificada la manera en que estas
relaciones se manifiestan en el cuerpo, sin embargo hay que agregar que existen

tres tipos de relacion en esta explicacion:

Intergeneraciéon: En donde se encuentra el origen de las cosas, es una
relacion primigenia donde la continuidad de una relacién entre los érganos y las
emociones hace imposible pensar en autonomia, en donde las emociones y los
organos no existen aislados y los elementos en una continuidad l6gica, como la
madera precede al fuego y este a la tierra. Con esta relacién se encuentran los
vinculos entre los érganos o la cooperacion en la obtencion y almacenamiento de

la energia vital del cuerpo, por medio del alimento, la respiracion, el sol, y el agua.

Interdominancia: En esta relacion existe un cambio y es que a diferencia del
ejemplo en la relacién anterior, aqui la madera domina a la tierra y la tierra al agua
y el agua al fuego, lo que significa que la relacién al interior del cuerpo es
diferente. En el caso de una emocion como la ira que pertenece al higado, domina
al bazo-pancreas/ estbmago, que a su vez domina al miedo de rifidén y afectara a
la alegria de corazén/ Intestino delgado y las implicaciones se tornarian en el
pulmén/intestino grueso donde la tristeza y la melancolia dominaran en el cuerpo.
Y asi la ira retornara a higado/vesicula biliar y a manera de ejemplo las personas,

presentaran efectos como: dolores de cabeza, diarreas, artritis, diabetes, etc.

Contradominancia: En esta relacion se escapa a toda logica, ya que a
diferencia de las dos relaciones anteriores, aqui el fuego de corazén/ intestino
delgado puede consumir el agua del riidn, desde un aspecto emocional, se
entiende que la alegria puede dominar al miedo y esté a su vez tiene
implicaciones en la ansiedad; el pensamiento, que corresponde a estbmago/ bazo-
pancreas, puede bloquearlo , o dominar a la ira de higado/ vesicula biliar, que

dominara la tristeza y la melancolia de pulmon/ intestino grueso.
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Figura 11. Muestra las tres relaciones que existen en la teoria de los cinco

elementos. (Imagen extraida de Lépez, 2006)

Las tres relaciones que se generan al interior del cuerpo permiten entender el
proceso de construccion corporal desde una perspectiva mas cercana a la
complejidad y es que como describi anteriormente, las implicaciones de estas
relaciones van directamente al proceso de salud en las personas. En ese proceso
los factores enddgenos y exdgenos juegan un papel importante ademas de la
categoria del ki genético y el ki adquirido que guardan una relacion con un
principio de calor o de frio en el cuerpo. Las implicaciones van desde un dolor

articular a un estado emocional depresivo, euférico, iracundo, miedo o ansiedad.

Las relaciones que se establecen entre los factores antes mencionados
permiten entender cual es la dominancia en el cuerpo y ademas se conjugan con
un estilo de alimentacion y un sabor dominante en la persona y a su vez la
relacion con un érgano (ver tabla 7 ), de esta forma la manera en cdmo se
expresa en el cuerpo, ya sea en un dolor, una excrecién de mucosidad, diarreas,
estrefimientos o alteraciones del suefio (Lépez, 2010). Todo esto explica por qué
es que en este entendimiento de los padecimientos en el cuerpo, hay un estado

emocional que altera el funcionamiento de los 6rganos y es que el equilibrio al

85



quebrantarse hace que exista una dominancia en cualquiera de las relaciones

antes mencionadas y por ende la construccion de una patologia.

La importancia que tiene el entender las patologias bajo este modelo, es que la
teoria de los cinco elementos permite entender el proceso de dominancia de una
emocion y su instalacion en el cuerpo, porque se crea una ruta de viaje que hacen
las emociones en el cuerpo, y se puede seguir bajo los principios de las primeras
dos relaciones. Pero en el caso de un cancer, que es mas complejo todavia, se
utiliza la tercera relacién porque se entiende como una persona construye un
proceso psicolégico y lo vincula con una emocion que a su vez afecta al nivel
organico y a su vez afectara a los otros érganos con los que se relaciona, todo
esto ocurre debido a que el cuerpo crea nuevas redes de cooperacion al interior
para no dejar que muera una parte del todo, por eso construye nuevas rutas

internas.

Finalmente se debe dejar en claro que las emociones al tener una ruta al
interior del cuerpo, pueden manifestarse de dos maneras ya sea que se trate de
una emocion exogena; quiere decir que empiece de fuera por algun evento y
comience por el estbmago y de ahi haga su ruta al interior y siga hasta
hospedarse en algun érgano y ocasionar estragos en la salud del sujeto. Resaltan
los ejemplos de padecimientos relacionados con los érganos como el corazén, el
higado, el pancreas ya que los efectos son mortales o el inicio de una enfermedad

cronica.

Por otra parte las emociones que se construyen en el interior, 0sea las
endbégenas, como puede ser el estrés, la ansiedad, venganza, odio, rencor,
envidia, celos, etc. Hacen un recorrido al interior y sus efectos seran a mediano o
largo plazo, ya que es de una manera silenciosa sin generar sintomas en el
sujeto, pero un dia aparece y es que esas emociones se instalan en algun 6érgano
o parte del cuerpo, logrando incluso que se deje de producir una proteina o el

funcionamiento de alguna glémdula30 y es que los sujetos al almacenar estas

%0 Lopez. 2013. La construccion de lo corporal y la salud emocional
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emociones en el cuerpo hacen que se vuelvan destructivas y mortales para ellos

como el caso de la artritis.

Parte de la importancia del presente trabajo radica en que se pretende
continuar con esa mirada y las explicaciones sobre las relaciones de las
emociones y los 6rganos, el como se estructura para darnos un nuevo estilo en lo
corporal, a la lectura de una filosofia occidental que pretende darle pureza de
razon y entierra lo corporal como un lastre que no permite la pureza del alma o de
la razon. El cuerpo es justo el espacio que permite este proceso de conjugacion.
Esto desde el campo de la salud tiene mucha importancia, pues se trata de
entender y dar una lectura nueva, asi como explicaciones acerca de los

padecimientos cronicos con base en una conceptualizacion diferente del cuerpo.

Para explicar de una forma mas ordenada lo anterior, tomaremos como
referencia seis puntos clave en el proceso de construccion corporal que propone
Lopez (2013):

1) “Un concepto basico es la unidad érgano emocion y su existencia en el
espacio-tiempo de una cultura. La idea es comprender el proceso corporal en
vinculacion con lo social, lo cultural y lo familiar”

2) Conceptualizar la relacion dérgano-emocién, como parte de una historia
social, que se relaciona con las emociones, y eso a su vez con las patologias ya
sean organicas o emocionales.

3) Una emocion es tan importante como cualquier parte del cuerpo, pensar lo
contrario es mutilar la condicidn humana y hacer aproximaciones incompletas al
proceso corporal.

4) Reconocer que el cuerpo es producto de una memoria histérica y de una
sociedad

5) El proceso de un érgano no debe sélo comprenderse con base en estudios
de gabinete, pues es factible darle un sentido que permita conocerla la red

extensiva del 6rgano en las partes visibles del mismo
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Estos puntos tocan conceptos que no tenian espacio en la mirada de los
estudiosos del cuerpo humano de siglos pasados, como son las emociones y los
organos, cuya existencia mantiene una relacién que no es ajena a la condicién del
cuerpo. El cuerpo es entendido como un espacio donde existen, y se mueven o se
relacionan en funcién de un principio de vida, cuyo propdsito le da un sentido a la

condicion social del sujeto.

En palabras del autor “el cuerpo no es un costal de huesos y tejidos, ni una
maquina, esa idea lo destruyo el positivismo, y desde ahi se busca inyectarle,
hacerle que tome, pero no deja que construya sus respuestas” (Lépez, 2010). Lo
anterior nos lleva a entender que la fragmentacion que se ha instituido del saber,
ha ubicado al individuo como alguien que no puede saber todo y que no debe
aproximarse a una espacio como es el propio cuerpo, la dualidad en la que se
vive, cultiva una racionalidad cientifica que no da espacio para conocer como un
sujeto se articula con su cuerpo y gesta procesos mas complejos o sobreexplota

un érgano o una viscera.

Los érganos encuentran una significacion en la vida social. Donde la relacion
con el cuerpo marca un origen que se construye con un ideario de una forma de
hacer en la vida; es decir que el sujeto en su eleccidén, toma el camino de vivir
sujeto a una regla y una norma social que se instituye en su cuerpo y en su

entendimiento del mismo.

Los organos del cuerpo se han concebido en la medicina convencional siempre
conforme a su funcidn; se trata de que un 6rgano es un conjunto de células que
hacen un tejido, y tiene que ver con una funcién que le da sentido a un sistema
como una parte importante para obtener energia o nutrientes de los alimentos,
agua o el sol. Es un sistema que crea una red que se compone de partes, con
una funcién clara cada uno. El cuerpo es como una conjugacién de un proceso

complejo que se da al interior de él, donde los 6rganos guardan una red de
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cooperacion y el cuerpo se convierte en el espacio para habitar y realizar las
funciones que requieren para mantenerlo con vida con base en el mecanismo

autorregulador de la vida (L6pez,2008).

Esto nos da un indicio de lo que es ese proceso de construccion corporal,
desde una mirada donde el cuerpo con su mecanismo autorregulador, da
respuestas ante una amenaza externa para preservar la vida o su estructura.
También podemos llamar a este mecanismo autorregulador, como “autopoiesis” y
tiene que ver con la organizacion de lo vivo; es decir que las estructuras de los
seres vivos, como sistemas autonomos tienen una organizacion, que se
denomina “autopoietica”. El cuerpo de los seres humanos como cualquier sistema
vivo en el planeta se produce a si mismo continuamente bajo un principio de vida,
la autopoiesis es el mecanismo que permite que los seres vivos generen su
propia red de sobrevivencia. Esto es entender el cuerpo como un proceso por si
mismo, en sus procesos de construccién, un cuerpo que esta inmerso en una

condicion dentro de un proceso social y personal.

La historia personal de una persona se vuelve el método para dar cuenta de
coémo se ha construido el cuerpo de una manera determinada y como se construye
el dominio de una emocién, un sentimiento, una actitud, una eleccién por un sabor

0 una relacion con un érgano en la vida de un sujeto.

Bajo esta perspectiva, se entiende que una emocion es un proceso que tiene
contacto con otro proceso que es el personal, y entender como expresa el sujeto,
como lo vive en su interior a través del discurso. Las emociones se vuelven
entonces una conjugacion con el cuerpo de acuerdo a la historia de ese sujeto, a
la familia, a la construccion individual que ha tenido en su cuerpo, como su
espacio en donde las emociones se expresan y ocupan un lugar. De esta forma el
proceso de construccion corporal encuentra una significacion del concepto de
cuerpo que vas mas alla de las interpretaciones que se han realizado,

fundamentadas en un modelo fragmentario. Se trata de un concepto de ver al
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cuerpo como un microcosmos y posee una red de cooperacion interna que permite
mantener el principio de vida en relacion con procesos naturales y sociales
(L6pez, 2008).

3.3 Objetivos generales

Analizar el proceso de construccién corporal que hace el sujeto con Hemofilia

Hacer uso de la historia oral para analizar el proceso de construccion corporal

de los sujetos con Hemofilia

3.3.1 Objetivos especificos

Encontrar la relacion de la Hemcdfilia con la Familia

Encontrar la relacién de las emociones del sujeto con Hemofilia
Encontrar la Relacién de la Hemofilia con la infancia

Encontrar la Relacién de la Hemofilia con los sabores

Encontrar la Relacion de la Hemofilia con la alimentacion

3.4 Metodologia de trabajo

Se utiliz6 como método de registro la Historia Oral de 16 personas con Hemcdfilia.
De acuerdo a Ferraroti (2007), este método se basa en el discurso del sujeto y uno
de los argumentos centrales es que el hombre no es un dato sino un proceso, el
cual actua en forma creativa en su mundo cotidiano, es decir, lo social implica una
historicidad. Un segundo argumento es el de la necesaria vinculacion entre texto y
contexto, en el que este ultimo implica reconocer su sentido evocativo y re-
creativo, elementos que implican la posibilidad de la autopercepcion del individuo-
sujeto de la historia de vida en su vinculacién experiencial con el ambiente con

textual. Las historias de vida tienen, finalmente, la capacidad de expresar y
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formular lo vivido cotidiano de las estructuras sociales, formales e informales, de

ahi su aporte fundamental a la investigacién social.

Mediante la historia oral se puede reconstruir el proceso de vida de una
persona, un grupo o una sociedad, pues permite hacer una lectura distinta de
como un sujeto construye su historia personal y por ende el origen de los nuevos
trastornos de salud. La historia oral ha sido un método utilizado para comprender
la dinamica de los grupos y sociedades humanas, ademas se preocupa por los
hechos y los fendmenos en los que participan instituciones e individuos

involucrados en determinados procesos economicos, politicos y culturales.

Se trata de un método que encontré su importancia en una rama de la Historia,
la historia social, y se ha convertido en una herramienta esencial para el campo
profesional en diversas ramas, desde la antropologia hasta la sociologia
encontrando en ella una forma de producir conocimientos historicos y cientificos
ya que con la historia oral de los individuos se pueden integrar y confrontar esos
conocimientos con el tiempo histérico que vive el sujeto y poder entender como se

ha construido su vida con base en el relato y la significacién de su vida.

De acuerdo a Aceves (1996), la "historia oral" como tal tiene interés en
considerar el ambito subjetivo de la experiencia humana concreta y del acontecer
sociohistérico, como lo expresan los sujetos sociales considerados; y porque va a
intentar destacar y centrar su analisis en la visidon y version de experiencia de los
actores sociales con que se relaciona, la utilizacion de las "historias de vida" se ha
perfilado como uno de los recursos mas idoneos para lograr esos fines. En la
historia oral se tratara siempre de recopilar un conjunto de relatos personales que
den cuenta de la vida y de la experiencia de los narradores o informantes
entrevistados. Cada unidad, fragmento o cuadro narrativo forma parte de un relato
de vida que los conjunta y articula. Una sucesion amplia y extensa en diversidad y
profundidad de relatos de vida, puede llegar a constituir el cuerpo de una

"autobiografia" generada en la situacién de la entrevista oral; autobiografia que se
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diferencia de aquel documento personal generado en soledad y que por iniciativa

propia produce el personaje.

Las “historias de vida”, al resaltar las experiencias vitales de los individuos en
su accion dentro de la sociedad, descubren la relevancia de las vivencias
personales en los marcos institucionales y el impacto de las decisiones personales
en los procesos de cambio y estructuracion social. Es por ello que pueden servir
para probar teorias, hipotesis y proposiciones conceptuales, y pueden funcionar
como el "caso negativo" frente a un cuerpo tedérico establecido. Ofrecen también
datos del ambito subjetivo en los contextos institucionales y los procesos
rutinarios. Permiten asimismo generar nuevas hipotesis en campos que parecian
agotados, puesto que aportan evidencia que de otra manera, por encuesta o

experimentos conductuales, no seria posible obtener.

La historia oral, al plantearse la necesidad y la pertinencia de abordar el ambito
subjetivo de la experiencia humana, ha requerido y, creo, ha encontrado en las
"historias de vida" un recurso metodologico y la posibilidad de reconstruir y
reflexionar a partir de la "memoria viva" de los sujetos, el cimulo de experiencias

de vida de la sociedad.

Las historias de vida se realizaron como entrevistas cualitativas, con la ayuda
de una guia de entrevista a las 15 personas seleccionadas al azar, todas con el
padecimiento de la Hemofilia, cada una de las entrevistas fueron grabadas en
audio con el consentimiento del participante, ademas se le notificara de la
confidencialidad de los datos. El lugar donde se realizaron las entrevistas a los
pacientes, es la Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana, donde se
permiti6 el acceso con el apoyo de la Dra Maricela Osorio Guzman vy el
administrador del lugar, el Sr José Luis Fuentes, quien dio el espacio de su oficina

para realizar las entrevistas.
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3.4.1 Aparatos

-Mini lap-top HP, Grabadora de voz, Lapiz, Cuaderno de notas, pluma, silla.

3.5 Resultados

A continuacion se presentan los resultados obtenidos durante las entrevistas
realizadas. En primer lugar se presentan los sabores dominantes en el sujeto y en
su familia de origen con la finalidad de encontrar una relaciéon entre el sabor-

organo- emocion con base en la teoria de los 5 elementos.
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Graficas de Sabores

Figura 12. Muestra el sabor preferido de la familia de origen vy el sabor
preferido de los pacientes.
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Figura 13. Muestra el porcentaje de sabor de preferencia por alguno de los 5

sabores en los pacientes.
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Grafica 3. Muestra la dominancia en los sabores de las familias.

3.5.1 Enfermedades que han padecido

Ante el desequilibrio en el organismo de los sujetos, el cuerpo se expresd en
forma de padecimientos entre los principales se encuentran en los participantes:
hepatitis, colitis, gastritis, hemorroides, apendicitis, uUlceras gripas y enfermedades
relacionadas con problemas de vias urinarias, rindn, cansancio y problemas de
lenguaje en algunos casos. De igual forma se encuentra un consumo de alcohol y

marihuana (Ver en ANEXO tabla 9 “enfermedades”).
3.5.2 Sintomas y diagnéstico de la Hemofilia

La Hemcofilia al ser una enfermedad que se relaciona con la herencia, su
diagnodstico se da en los primeros afios de vida del sujeto. Sin embargo

encontramos que existen una serie de sintomas que son comunes en los
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participantes como: dolores de articulaciones, aparicién de moretones, inflamacion
de codos, rodillas, pies, cadera (Tabla 9 Sintomas de la Enfermedad).
Hematomas en el cerebro por alguna caida y golpe en la cabeza, asi como
sangrados por algun accidente a la hora de lavarse los dientes, o utilizar objetos
filosos. Algunas de estas molestias les ocurrieron en los primeros meses de vida,
antes del diagndstico y fueron el motivo por el que los llevaron al médico e hicieran

estudios correspondientes con el fin establecer el diagnostico.
3.5.3 Tratamiento y Resultados

Con respecto a la atencion médica, encontramos que todos han sido tratados bajo
la supervision de un médico alépata, especialistas en rehabilitacién y hematologia.
El tratamiento en todos los casos es de orientacion alépata, con la administracion
del factor VIl o IX segun el tipo de Hemofilia que se trate, asi como sesiones de
rehabilitacion para fortalecer los musculos y articulaciones dentro de la Federacién
de Hemofilia de la Republica Mexicana. Hay casos en los cuales también han
optado por recurrir a una medicina alternativa como la homeopatia e incluso acudir

a centros espirituales, hueseros o videntes para atender alguna dolencia.

De acuerdo a lo que mencionan los participantes, los resultados obtenidos con
su tratamiento han sido los esperados, puesto que desde llevan a cabo su
rehabilitacion se sienten mas fortalecidos, algunos mencionan la problematica que
tenian al no poder conseguir el medicamento, sin embargo después de conocer y
llegar a la Federacion y al estar en riesgo su vida se les proporciona el tratamiento
y han encontrado una ruta viable para continuar con él. Todo esto es gracias a la
labor que fomenta la Federacion para que los pacientes se inscriban al Seguro
Popular o alguna institucién que les pueda apoyar para ejercer su derecho a la

salud.

Las personas que decidieron complementar su tratamiento con una medicina
alternativa y ya habian sido diagnosticados, mencionan que los resultados fueron
los esperados, pero que no siguieron el tratamiento por el costo y otros mencionan

estar satisfechos con la atencion en algun centro espiritual, ya que el resultado fue
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el esperado e incluso rebaso las expectativas. De igual forma, y en contraste con

lo anterior algunos de los participantes quienes fueron diagnosticados después de

los 5 afos de vida, y que tomaron alguna alternativa como la visita a un huesero o

vidente para aliviar sus sintomas, asi como la aplicacién de pomadas, vendajes o

algun analgésico mencionan que no correspondidé con lo que esperaban en el

tratamiento de sus malestares.

3.6 Analisis de Resultados

Ficha de identificaciéon (Para ver mas detalles ver ANEXO Tabla 9)

Entrevista Participantes EDADES Lugar en la
(afos) familia
Entrevista # 7. Participante (1) 4 H. Unico
realizada en el mes de U
Octubre del 2014.
Entrevista #5. Participante (2) 5 H. Unico
realizada en el mes i
de Septiembre del
2014.
Entrevista # 3. Participante (3) “H.C” 8 H. Mayor
realizada en el mes
de septiembre del
2014.
Entrevista # 4. Participante (4) 11 Tercero

realizada en el mes
de septiembre del
2014.

“J.A"
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Entrevista 11. Participante (5) 14 Tercero
realizada en el mes A
de Enero del 2015.

Entrevista # 10. Participante (6) 16 Tercero
realizada en el mes M
de Noviembre del
2014.

ENTREVISTA #6 Participante (7) 17 Tercero
(realizada en el mes C’
de Septiembre del
2014).

ENTREVISTA # 2 Participante (8) “S” 19 Cuarto
(Entrevista realizada
en el mes de Julio del
2014)

ENTREVISTA #1 Participante (9) “L” 20 H. Mayor
(realizada en el mes
de Mayo del 2014)

Entrevista #8 Participante (10) 27 Tercero
realizada en el mes v
de Noviembre del
2014.

Entrevista #14 Participante (11) 28 Tercero
realizada en el mes Al
de Enero del 2015.

Entrevista #13. Participante (12) 33 Tercero.

realizada en el mes

“Sr Alj”
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de Febrero del 2015.

Entrevista #9. Participante (13) 45 Cuarto
realizada en el mes| oM
de Noviembre del
2014.

Entrevista #12. Participante (14) “Sr. 48 Tercero
Realizada en el mes |
de Enero del 2014.

Entrevista #15 Participante (15) “H. G” 42 Cuarto
Realizada en el mes
de Abril del 2015.

Entrevista #16. Participante “Ald” (16) 23 H. Mayor

Entrevista realizada
en el mes de Mayo
del 2015.

Tabla 9. Muestra la ficha de identificacion de los participantes y el numero de

entrevista realizada a cada uno.

Como parte del analisis de resultados, vamos a tomar 4 ejes principales. El
primer eje es todo lo relacionado con el 1) embarazo y 2) la familia 3) cémo es la
relacion de sus padres, 4) el caracter de la madre, 5) caracter del padre, y 6) la

relacion entre sus integrantes.

También se ahondara en los acontecimientos importantes en la vida familiar,

esto es; todos aquellos acontecimientos que sean relevantes y que hayan ocurrido
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en almenos 10 afnos antes del nacimiento del sujeto. Esto ultimo dara paso a los

siguientes ejes de analisis.

El segundo eje es todo lo relacionado a lo que mencionan los participantes en
las siguientes categorias: 1) emociones que los dominan, 2) sus relaciones

interpersonales, 3) educacion 4) alimentacion 5) Estilo de Crianza

El tercer punto nace a partir de la informacion que se tiene acerca de la
enfermedad y es que al ser las madres las portadoras del gen de la Hemofilia, esto
nos lleva a pensar en una ruta diferente a como se entendido hasta ahora y partir
de la pregunta de ¢ Como se da el proceso de construccion de la herencia del gen
de la Hemofilia? , para lo cual recurriremos al analisis de la historia de vida de

algunas de las mamas cuyos hijos no tuvieran antecedentes de la enfermedad.

Finalmente el cuarto punto es la confirmacion del punto anterior partiendo de la
pregunta ;De qué manera afecto su vida los acontecimientos y las crisis al grado

de construir en sus cuerpos el proceso de la Hemofilia en sus cuerpos?

3.6.1 Categoria de embarazo

El embarazo y la familia es una parte fundamental en la sociedad en la que
vivimos, para poder desarrollarnos armoniosamente, para poder crecer y
desenvolvernos como individuos en la sociedad que nos toca vivir. Asi nuestros
padres cumplen las funciones, el padre siendo la parte autoritaria y marcando
limites y la madre la parte sentimental, es aqui donde se da la reproduccion en
una pareja para formar un hogar, en esta fase se da también la herencia genética
que es el proceso por el cual las caracteristicas de los individuos se transmiten a
su descendencia, ya sean caracteristicas fisioldgicas, morfolégicas oly
bioquimicas de los seres vivos bajo diferentes condiciones ambientales y se dan
mientras el feto esta en el vientre materno (Barahona y Pifero, 2008)
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Pero también la familia desde una vision de la psicogenelogia tiene una
importancia que hace que la ruta se dirija hacia la influencia que puede tener mas
alla de la genética determinista, la idea de que nuestros destinos pueden ser en
concreto determinados por la historia psicolégica de generaciones anteriores es
extremadamente antigua. Asi lo atestiguan las primeras terapias inventadas por el
hombre, por tanto la medicina china como la africana, a diferencia de la occidental,
enfocan la enfermedad en un contexto familiar o genealdgico: ¢ Por qué tengo una
hepatitis?, pregunta un paciente. A causa de un microbio y una alimentacion
estropeada, responde el médico occidental. En cambio los sanadores chinos o
yorubas proporcionan explicaciones que restablecen el orden del mundo: ya sea
que un demonio nos echd el mal (y que su fallo sea ofrecer un animal en
sacrificio), o que nosotros hayamos turbado el orden cdésmico, ocupando un lugar

que no es el nuestro y olvidandonos de hacer honores a nuestros ancestros.

El sanador sabe una cosa que el médico ignora: la ley genealdgica y la relacion
con los ancestros, definen, en gran parte, los vinculos, los derechos, los deberes y
las identidades que estructuran al ser humano dentro de su cultura y su biografia.
El sanador sabe también las palabras y los rituales que permiten conjurar la
aparicion, el fantasma (antepasado caido en desgracia, o que ha deshonrado a la
familia), sinénimo de desorden inconsciente trasmisible de generacion en

generacion. ¥

Conocer su propia historia en los sujetos es conocer la manera en
cémo fueron concebidos y sus raices como seres humanos y a partir de ahi saber

como ha influido eso en su vida cotidiana.

Ante la cuestion que tiene que ver con el embarazo y si fue planeado o no, asi
como informacién del parto se encuentra en el discurso de los sujetos respuestas
que van, desde formular una creencia y no estar seguros si fueron o no planeados

a saber que si fueron planeados.

%1 Van Eersel, P. (2004) me pesan mis ancestros, pp, 15-16.
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“L : Pues me han dicho que fue como cualquier nacimiento normal, previamente
planeado, le hicieron los estudios previamente planeados, mis padres no sabian del
padecimiento, y tampoco los doctores y todo era entre comillas normal, cuando me
hicieron los estudios me diagnosticaron salud y todo era normal y de ahi en fuera me

detectaron a los 6 meses de edad el padecimiento ”

“S: “Bueno, pues yo que sepa fue normal, no hubo ninguin problema, y ya cuando naci

ya fue cuando me diagnosticaron, nada mas ”
C: “Pues que iba bien el embarazo y naci enfermo a los 8 meses, no supieron antes”

Alf: “en realidad no sé, pero yo creo que si fue planeado porque ya estaban juntos ofra

”

vez

M: “si, porque como primero nacieron mis dos hermanas .Mi papa siempre quiso tener

un hombre”

Otros desconocen si fueron deseados o0 no pero saben cémo fue el parto,
ademas hacen una relaciéon con su situacion econdmica y forma de vida de

acuerdo al lugar donde nacieron.

Sr.M: “Fue parto natural, es lo que me ha dicho mi mama y pues somos de familia muy
pobre, soy del Estado de Puebla, de un pueblecito muy humilde y le digo que mi mama

ahora si que a lo humilde me tuvo”

Ald: “No, no sé la verdad, mis hermanas dicen que no y mis papas dicen que si, pero

no sabria decirte la verdad”

Algunos discursos nos indican informacioén acerca de como fue el embarazo, y

el lugar donde nacieron. Pero no afirman nada acerca del deseo de sus padres.

M: “Bueno, tengo 16 afios y pues mis papas siempre han estado juntos. En el
embarazo igual, mi mama se reviso, fui parto natural. Se alivi6 en un hospital por

Naucalpan”
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Sr.G: “pues yo que sepa fue cesarea, en un particular, mi papa era albanil y trabaja por

su cuenta”

Otros titubean y forman una creencia al desconocer las complicaciones que

pudieron tener sus mamas en el embarazo

Alf: “pues primero naci6 mi hermana mayor, no recuerdo su edad. Después tuve otro
hermano que fallecid, se cayd de un piso y tenia Hemofilia...“creo que no, de mi no tuvo
complicacion, digo, en ese tiempo no habia el chequeo de ahorita, pero no tuvo

complicacion”
Y otros nos indican un desconocimiento total por la ausencia de la madre.

Sr. Alj : “Bueno yo tengo 33 afios y del embarazo de mi mama no sé, porque se separo

ella y no supe de ella hasta los 22 arios que la conoci.”

Por otra parte se tuvo la oportunidad de consultar el testimonio directo de la
madre y se nota una diferencia importante en el discurso de cada mujer, puesto

que en un caso nos habla de un embarazo dificil.

H.C: “Pues mira al principio no fue planeado, 6sea si deseabamos ser papas pero fue
muy rapido, y pues si fue complicado porque mi embarazo y si estuvo conmigo, mi

embarazo era dificil”

En otros el discurso nos indica que lo califican como “normal” y sin

complicaciones, al cumplir con sus cuidados médicos.

J.A : "Bueno, él tiene 11 anos y pues mi embarazo creo que fue normal, 6sea me
atendia , iba a mis consultas y no tuvo ningun problema de nacimiento, él estuvo bien en

casa y todo”

U: “Pues todo iba bien, mis consultas las hacia bien, mi hijo tiene 4 afios, va a cumplir
577
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Otras nos dan informacion del embarazo y el parto, y agregan el elemento de la
enfermedad, sus sintomas y algunas reconocen su falta de informacion con

respecto al padecimiento.

I: “Ya le cuento de mi embarazo , yo me embarazo normal y todo, me junte con mi
esposo y todo, deciamos que venia sano porque ni idea de lo que era la Hemofilia, y pues
me alivie con cesarea pero porque me dijeron que venia ..esque peso 3,800kg, y pues me
dijeron que tenia que ser cesarea y fue en un particular, entonces cuando se le

presentaron los moretones a él”

M.V. “Mira, Victor fue un chico deseado pero tuvo una caida a los seis meses de edad.

Se cayd de la andadera y ahi fue donde nos dimos cuenta que era Hemofilico”

Otras mencionan la amenaza de aborto como parte de sus experiencias en
otros embarazos, sin embargo no de sus hijos e incluso algunas desconocia que

estuviera embarazada.

M.C : “Tengo 40 anos, me llamo Teresa y pues mi embarazo fue normal, todavia mi

hijo el mayor tuvo amenaza pero él no, no hubo ningun sintoma mal en el embarazo”
M.M : “pues si, fueron planeados todos”

M.A: “Pues fijate que curiosamente tuve antes dos embarazos y amenaza de aborto y
de mi hijo no sabia ni siquiera que estaba embarazada. Tenia una mastopatia
fibroquistica en ambos senos y me dieron medicamentos nuevos, para quitarmela pero no
los aguante y hasta las 13 semanas se dieron cuenta de que estaba embarazada, o sea
yo sentia mucho dolor en los pechos y mi menstruacion pero no sabia que estaba
embarazada. Se me cayd una muela creo y un familiar tiene un laboratorio clinico y me

dijo que alomejor eran amibas, pero no, luego vimos que estaba embarazada”

En cuanto al tipo de alimentacion que reportan durante el embarazo existen
pocas especificaciones acerca de las cosas que comian y algunos desconocen

rotundamente la informacion.

Alf: “pues recuerdo que comia poco, y ella tenia mucha hambre, comia de todo”
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Alj: “Lo que pasa es que yo soy de Veracruz hacia la Sierra Norte y ahi se separaron
cuando tenia dos o fres afios mas o menos, ella se vino al DF y mi papa se queddo
conmigo en Veracruz y pues de mi mama no supe ni donde vivia y hasta hace poco la

encontramos apenas afortunadamente
M: “es buena, comemos verdura, carne y asi”
C: “pues dice que bien, que comia todo normal”
L: “Me comentaba que era variada, que comia verdura, cereal”

Las madres entrevistadas reportan una buena alimentacion durante su
embarazo rica en frutas, verduras y carnes. Ademas de asociar el sabor con su

falta de preferencia en los liquidos.

M.A:” Pues buena, si nunca he sufrido de anemia, sblo en la nifiez, pero fue otra
historia, pero era buena, normal, me encantan las verduras, la fruta, como de todo. Para
lo que si soy melindrosa es para el agua, porque tiene que tener sabor y con azucar.
Verduras, y me gusta mucho cocinar, me gusta mucho por ejemplo, cuando nos fuimos a

vivir al pueblo de mi esposo, aprendi nuevas recetas”
M.M: “Comia de todo, frutas, verduras, carne”

M.C: “Mi papa siempre nos compraba en el mercado, cada ocho dias, nos ibamos a
surtir, compraban jitomate, verdura, y frutas no recuerdo que nos comprara, solo eso nos
repartia a cada quien, pero si compraba verdura y carne, nos llevaba carne de res y en la

semana como tenian pollos, pues no llevaba también pollos”

M.J.A : “Pues si me alimentaba bien, 6sea dentro de lo que cabe si comia bien...En la
mafana pues comiamos sopa, frijoles y algtn guisado, y ya en las tardes pues igual sopa
porque pues era la que quedaba con frijoles y si nos alcanzaba para un guisado, pues con

guisado, sino asi nada mas”

Algunas, a diferencia de las anteriores afirman que la carne les provocaba

ascos o definitivamente no toleraban nada.
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M.V:” Como de todo, frutas, cereales, verduras, higado, cebolla. Nunca cambio la
alimentacion en mi embarazo de repente dejaba la carne porque me daba asco en los

primeros meses, pero nunca deje de comerla”

H.C: “Pues mala (risas), porque todo lo vomitaba, no aguantaba nada, todo el
embarazo no toleraba nada, era practicamente vitaminas y tratandome y lo que me

cayera”

Algunos que desconocen la manera en como los alimentaban al nacer y

mencionan que no saben esa informacion.
C: “'mm pues es que no sé, la verdad creo que de todo”

Y otros que mencionan que su alimentacién fue rica en pollo, papillas, o gerber

y leche natural.
M: “leche materna, y pues papilla, pollo”

Sr. G: “Si, leche materna y posteriormente como todos los nifios, le van dando otras

cosas”

Alf: “me dieron leche natural, porque me pase hasta los dos afios y me seguian dando

porque mi hermano queria también”
Ald: “Pues me daban gerber y me lo comia”

Con respecto a la alimentacion después del nacimiento, encontramos que las
mamas nos dan mas detalles y plantean una alimentacién basada en la leche
materna los primeros 10 meses y posteriormente la inclusion de las carnes, el

huevo y la verdura como parte esencial en este aspecto.

H.C: “Si, siempre fue amamantado por mi, hasta los 9 o 10 meses, también le deba
leche de férmula para llenarlo, ahi si duro hasta los 2 afios con la mamila, no, mentira
como 1 afio y medio con la mamila... A partir del afio ya le daba carne, huevo, o sea lo

que me decian en mi casa lo que se podia comer, verdura, fruta, carne”
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M.V: “Pues con leche materna, y a los tres meses le daba probaditas de las papillas y a
los seis meses le daba su papilla bien de papa, chicharo, le compraba su pescuecito y

su cereal, avena y siempre tuvo una buena alimentacion”
Ald: “Pues lo que me gusta es la carne y no las verduras”

Algunas mencionan que influyé el no tener experiencia en ser mamas y que
ahora su hijo no quiera dejar de comer. Lo que nos indica el factor que influye en
las maneras de ser en la comida, y el grado de culpa que puede tener una madre

y el conflicto que puede generarle que su hijo coma de mas.

M.I: “Le estuve dando leche materna hasta los 10 meses y de ahi ni un afio estuvo con
la mamila porque empezd a comer, el problema con él, le digo, era primeriza y pues yo
decia : que aprenda a comer solito y se batia todo, y entonces lo acostumbre asi a él y
ese fue mi error porque ahora él se acostumbré a comer mas de lo que debe de comer,
Osea ese es el pleito con él porque todo el tiempo tiene hambre y le doy una manzana y

no la quiere, él quiere comida”

Los discursos de los sujetos, que refieren al embarazo tienen en particular que
pocos conocen sus origenes o se han preguntado acerca de su vida antes de
nacer, esto indica que no hay una busqueda sobre saber cdmo es que se dio su
nacimiento, si retomamos el principio de que un sujeto que no conoce de donde
viene, no sabe a donde va o cual es su lugar en un espacio corporal, lo va a llevar

a buscar por otras rutas esa cuestion.

En relaciéon a las cuestiones de cuidados y la alimentacion sé encuentra una
relacion directa con la condicién de las mamas en cuanto a su relacion con la
comida y sus experiencias previas al ser mamas. Los discursos de mamas con
experiencia refieren tener mas conocimiento con respecto a dar la leche materna y
demas alimentos, a diferencia de las que no tienen experiencia previa y hay una

culpa por no saber como y qué hacer al darles de comer.
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3.6.2 Categoria de familia

Las relaciones dentro del nucleo familiar tienen una importancia en el
desarrollo de un sujeto, puesto que es a partir de este vinculo que el sujeto
aprendera a ser y hacer en el mundo. Aprendera valores morales que le permiten
desarrollarse en alguna etapa de su vida. En esta categoria se tratan de identificar

cuales son las relaciones en la familia, y el caracter de ambos padres.

3.6.3 Relaciones en la familia de origen

Las relaciones de la familia de origen entre los integrantes tienen como principal
caracteristica en la mayoria que se basan en la autoridad por parte del padre, en
algunos casos por su machismo y por su autoritarismo. Asi como en algunos
casos resaltan la manera en que ese caracter hace que su relacion con ellos no

sea lo mas estable a diferencia de la relacion con sus madres.

Caracter del padre

Sr G : “si, era una persona muy dura, él no te podia ver parado porque decia que eras un
wey nada mas parado con una soga atado y mi madre se enojaba y le decia : entonces él
es wey tu eres weysito. Y nunca lo vi llorar y hasta la fecha cuando fallece él, no lo vi

llorar porque a mi me tocé verlo, era muy hermético en ese aspecto”

M: “pues luego si es medio enojon, porque luego me voy y no le pido permiso. Tengo

mas confianza en mi mama que en mi papa”

Sr M: “El es una persona muy derecha y amable, no le gusta ser, bueno es muy
amiguero pero no es agresivo y se echa sus tragos, muy tranquilo. Luego cuando es
necesario tiene el caracter fuerte, pero cuando ya se cansa y al menos a mi y sabe que

no me pueden golpear pues si me agarro a patadas, literal a muerte”
S: “mi papa siempre ha sido de una vida dura”

L: “mi papa es autoritario pero ya no como lo era antes, la misma informacién de la

asociacion y la informacién ha hecho que ya no sea como antes, él siempre ha sido 100%
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autoritario, pero conmigo ha disminuido a un 20%, me decian por mis malas calificaciones
o sino llevaba malas calificaciones por mis trabajos que estaban mal, por eso me

regafiaban y me ponian a volverlo a hacer”

Alf: “mi papa es muy bueno, siento que es muy cuadrado por ser contador, es muy

puntual, honesto”

Por otra parte encontramos que el caracter autoritario del padre también es
afirmado por las madres de los participantes. De igual forma se encuentra la
manera en cdmo ese caracter afecta su relacion de pareja al grado de llegar a la

violencia fisica o simplemente a la violencia a través de los insultos.

M.C : “Es que él siempre ha sido muy machista , en la casa se tenia que hacer lo que
él decia, yo pensaba que como a mi mama le hacia lo mismo, pensé que yo también tenia
que aguantar, pero después un dia, su hermana de él le quiso pegar a mis hijos fue
cuando reaccione yo, y pues ese dia estaba bien molesta, mandaron a traer a mi esposo,
quien sabe que le dirian y llegd a pegarnos y como estaba tan molesta que queria
desquitar mi coraje, empecé a agarrar trastes y todo lo que encontrara yo y agarre el
cuchillo y le dije: tu me vuelves a golpear y yo dormido te mato y desde ahi se termind,
dejo de ser agresivo y luego nos separamos de la casa de su mama y nos fuimos a la

nuestra y se controlo todo y fue diferente para todos”

M.H.C: “Mi esposo lo que tiene es que es muy griton, grita mucho igual y ya me
contagio a mi, es como muy impulsivo, de hecho con la gente también, le dicen algo y se
enoja pero no es de los que pegan, o sea es tranquilo pero cuando se enoja se enoja, a

veces le da sus nalgadas a mi hijo, pero casi nunca le pegamos”

En contraste para algunas mamas su marido es de un caracter mas sumiso y

poco firme. Puesto que buscan moldearlo a su manera por su caracter docil.
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M.I: “él lo sabe porque era muy docil, era como mi mama (risas) y dije: a este si lo
puedo moldear a mi manera y si se lo he dicho es que hay comunicacion y nada mas me
dice que soy bien gacha, pero pues ahorita ya que lo moldeo si mis hermanas ya le

abrieron los ojos”.

Caracter de la madre

El caracter de la madre se ve mediado por dos situaciones: una es la condicion de
sus hijos ya que mientras algunas se consideran y son consideradas de un
caracter impulsivo y explosivo. Otras tienden a ser mas altruistas y sentimentales

con sus hijos:
M.I: “Pues si soy muy explosiva”

M.M: “pues creo que también es duro, porque luego si me molestan muchas cosas y
mi hija me dice que le caigo gorda cuando me pongo asi. Pero llega un momento en el
que uno se desespera...conforme crecieron mis hijos que me fui haciendo un caracter
duro, porque mi hija la grande por ejemplo si es tranquila, pero el cuarto, es bien necio, y

es bien encajoso con el mas chico y me molesta. Pero de ahi en fuera asi”

Sr. M: “Mi mama es una persona muy enojona, como muy desesperada, se enoja y se
desespera, grita, y contradice a nosotros mismos, nos regaria, nos dice como debemos

hacer las cosas”

Ald: “Pues ella si tiene un problema de actitud. Es muy impulsiva, era muy lacerante y
se enojaba mucho, nos decia cosas fuertes...que no te puedo decir pero lastimaban

mucho”

En contraste, algunas mamas suelen ser de un caracter mas altruista y

sentimental gracias a las experiencias que han tenido durante su infancia.

M.V: “pues a veces lo sentimental y no sé si sea porque me han lastimado y saque
todo eso cuando hable con un psicologo y me despeje de muchas cosas y antes cuando

comenzaba a hablar de eso y empezaba a llorar”
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M.U: “Mmm, pues es que siempre he sido muy sentimental, desde pequefia, me gusta
mucho ayudar a la gente, eso me hace sentir muy feliz, y me molesta mucho la injusticia.
Creo que esas dos cosas tengo muy fuertes. Por ejemplo cuando era nifia, como éramos
muy pobres me acuerdo que mi mama tenia chanclas y sus pies estaban cuarteados y he
llegado a ver a sefioras asi y me da mucha tristeza eso. Una vez vi a dos nifiitos, donde
vivo es muy céntrico, entonces vi a unos nifios buscando en botes de basura comida y me
acorde de mi mama y como viviamos antes, o sea nunca tuvimos que buscar en los botes
pero senti feo recoger la basura para comer, y me arrepenti porque me dijeron mis

hermanas que les diera algo de la casa y dije: Ay, siy me arrepenti”

Por otra parte, suelen ser madres consentidoras con sus hijos enfermos:

Sr G : “era muy consentidora, la quisimos mucho a mi madre, cuando le dio la diabetes,
perdio la vista, el olfato, la llevamos al Conde de Valencia, y la operaron y si quedo, pero
por lo mismo que estaba enferma, nos duré todavia cinco afios, cuando ella empieza a no
ver, fue cuando la diagnosticaron. Tuvo complicaciones en los ojos, en la nariz, y en los

rifiones, y de ahi pues estuvo dializando”
En cambio algunas de las mamas son de caracter mas sumiso y menos rigido

M.C “Pues yo decia que no queria ser como mi mama, pero al final de cuentas vine a
caer, porque antes los dejaba si no me convenian o si me exigian, pero mire, donde

termine”

En contraste con lo anterior, hay mamas quienes se consideran con el poder en
la relacion y en su familia, puesto que son las que llevan a cabo la mayoria de las

actividades de familia y organizan las cosas

M.H.C: “yo soy la mandona, practicamente yo soy la que los manda, porque les digo lo
que tienen que hacer a mi esposo y mi hijo, soy como la que tengo que cargar con todo,
porque como que mi esposo de repente no hace las cosas, ahorita estamos viviendo con

la familia de mi marido porque nos quedaba mas cerca de mi escuela, tengo 1 afio de
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estudiar, trabajo social, me faltan menos de 1 afo, y mi marido trabaja en una empresa

como obrero, tuvo una carrera pero la dejo, él estudio para abogado porque le aburrio”
Y hay casos particulares donde no estuvieron con sus hijos durante la infancia

Alej: “pues es que no la conozco, no se decir como es ella, y cuando viene a verme la
noto como que un poco fria, porque igual es por el tiempo, pero hasta ahi, realmente no

Sé como es su caracter”

Relacion entre los integrantes (mama-papa)

Desde el discurso de los (as) participantes, se encuentra que la diferencia de
caracteres entre los padres de los varones con Hemofilia, afecta de manera
significativa su relacion. Mientras algunos tienen una perspectiva en la que sus

padres pelean en escasas ocasiones o0 no hay signos de un conflicto:

Alf: “bien, creo que desde que tengo uso de razén, sblo se han peleado una vez feo, mi

mama aventando cosas”
M: “hasta ahorita bien”

Para otros hubo alguna experiencia que hizo que su papel de hijos se hiciera
participe en la discusidén o alguna agresion hacia su madre por parte de su padre,
en donde el factor del consumo de alcohol sumado al caracter del padre han dado

como resultado una relacion con poco afecto de por medio.

Sr G: “pues bien, sbélo una vez si me toco, cuando todavia podia moverme, como le
gustaba tomar a mi papa, se la quiso sonar y me meti y le dije a mi papa que si se la
sonaba yo le daba a él, y me dijo de cosas, pero yo no iba a dejar que le hiciera algo a mi
mama, mejor lo sueno primero. Pero nunca le guarde rencor, sélo que no me gustaba que
no tomara ahi...ellos se amaban muy diferente. El era aislado nunca platicé lo que sentia

por mi madre y mi madre aunque se daba a querer, él nunca la tomé en cuenta”

M.H.C: “Pues mira, siempre nos hemos llevado bien pero si llego un momento en el
que nos peleabamos mucho, porque tomaba mucho , ahorita ya lo dejo porque lo

operaron de una hernia, ahorita ya no, también siento que mi hijo es asi de vernos pelear
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tanto, no s¢€, alomejor. Es que cometiamos el error de que mi hijo nos viera, pero ya no,

desde que hablé con mi esposo, ya no lo hacemos”

Ald: “Pues ahora bien. Pero antes si se peleaban mucho, porque mi mama le reclama
mucho a mi papa por la bebida, le gritaba cuando estaba ebrio. Eso fue cuando

estabamos muy pequerios, y me daba cuenta, yo tenia como 6 afios pero lo recuerdo”

En algunos otros la relacion de sus padres estda mediada solo por el caracter de

ambos y la escasa comunicacion entre ellos.

L: “Pues entre ellos hay poca comunicacion, ya que entre ellos empiezan platicando y
terminan peleando, porque mi papa no comprende mucho, siempre quiere tener la razén y
mi mama le quiere hacer ver su error y él no lo acepta, y si me afecta porque es bastante
tedioso estar en medio de discusiones, tanto para mi como para mi hermana, siento
mucho coraje y mi hermana miedo. Ella considero que es mas noble, si es orgullosa pero

menos que hosotros”

Desde la perspectiva de algunas mamas de los pacientes, su relacion con su

esposo cambid de manera significativa por factores como convivir con la familia de

s

él:

M.V: “pues bien, sélo me decia que no le hiciera caso a su papa y llegamos a tomar la
decisién de que no ibamos a estar ni con su mama ni con la mia. [bamos a buscar donde
rentar y de ahi para aca seguimos, duramos como un afio en la casa de mis suegros y
luego nos fuimos con mi mama pero querian que regresaramos con mi suegra. Y ya
trabajaba yo, entonces nos fuimos a rentar, luego llego mi hijo y como era Hemofilico, ya

no me dejo trabajar, ya no me dejé moverme de mi casa”

El haber iniciado la relacién con una falta de conocimiento del otro, y la falta de
iniciativa en su pareja son factores que para algunas madres de los participantes
son importantes, en el sentido de que quisieran que el papel de su esposo fuese

mas activo.

M.I: “pues es un pleito porque le digo que nunca nos conocimos bien, yo soy muy
desordenada, mi casa esta impecable pero en el sentido de que soy muy olvidadiza,

pierdo a cada rato las llaves y a veces no solo a él, también a mi me caigo gorda, o sea
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choques en ese aspecto pero nada que no se pueda solucionar porque platicando y todo,
pero también luego chocamos porque a todo me dice que si, y yo tomo las decisiones y a

veces yo quisiera que tomara las decisiones y no lo hace”

Y en algunas otras la condicion de su hijo ha hecho que su relacion con su

esposo se vea afectada de forma importante al grado de darla por terminada.

M.J.A: “Pues como le diré, mmm que era muy respetuoso, se veia que era muy buena
gente y en la medida que nos conocimos me fue gustando, nunca nos peleamos de

novios, y pues ahorita lo que nos hizo separarnos fue el problema de mi hijo”

Relacién padres-hijos

A la pregunta de como es la relacion de los hijos con los padres. Se encuentra
que la relacion de los participantes hacia sus padres se caracteriza en algunos por

la sobreproteccion de alguno de ellos (especialmente la mama):

M_.AIf "sobreprotegerio y hasta la fecha le marco para saber donde esta porque ya es
noche y siento que fue por el trauma de haber perdido un hijo y sentirme culpable,
entonces protejo lo mas que puedo a mi hijo, cuando va con su novia le digo que me
llame para saber que esta bien, y los hijos me dicen que mi consentido es él, y es que a
los tres los amo, pero siento que a él lo tengo que proteger mas, alomejor estoy mal, pero
Dios le dio alas y tiene que volar, pero cuando nos encontramos como padres con un hijo

enfermo, lo protegemos mas, alomejor estoy mal”

En otros casos ocurre que por algun enfrentamiento de ellos hacia su mama o
papa o ambos casos. Los participantes discuten o han querido agredir a alguno

de ellos.

Alf: “pues luego cuando hacemos arreglos en la casa, le digo a mi papa que no es asi

y se aferra a que si, y peleamos”
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S: “una vez si llegue a levantarle la mano y gritarle a mi mama, pero lleva rato que no,
me tranquilizo, a mi papa también, pero me quede con la mano levantada nada mas ,
nunca le pegue, y pues fue porque él me estaba llamando la atenciéon, no me gusto, me
pego y no me dejé, solo me quede asi, nunca le he pegado, y a mi mama pues no, ya no,

0 sea a veces dos o tres veces si le he llegado a gritar”

H.C: “a veces nos peleamos, es que con el que mas me peleo es con él, porque hago

una cosa y me regafia por otra”

A: “Con mi mama bien, con mi papa a veces, es que él se pone de histérico,

demasiado regarion”

En otros participantes la relaciéon se caracteriza por algun interés que no es
satisfecho por sus padres y eso le genera un comportamiento agresivo hacia sus

padres

M.V: “bien...(interviene la mama), “de repente es medio agresivo con nosotros, como

luego no quiere usar el baston y me contesta, que por qué lo tiene que usar y me reclama”

Relacioén entre hermanos

La relacion de la mayoria de los participantes con sus hermanos tiene una

tendencia a la competencia entre ellos y se caracteriza por alguna pelea:

M: “Pues peleo mas con la mayor pero es de juego, y con la otra si me llevo bien, es
mas relajada, la ofra es mas enojona, yo igual soy asi, pero cuando me hacen enojar o

me dicen algo”

V: “Pues bien, bueno mas o menos con mi ofro hermano peleamos un poco pero pues

si, bien”

C: “Bien, nada mas que el chiquito me molesta y lo molesto...Solo con él, he sufrido,
bueno me he peleado mas con él que con los otros, ellos si me han apoyado y todo, pero

con el chiquito siento que han sido mas peleas con él, y todavia, apenas nos peleamos y
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nos enojamos mucho e hice una cosa que después me arrepenti pero si nos peleamos

mucho”
S: “pues igual bien, bueno...como todo luego nos peleamos”

H.C: “Peleamos porque ella quiere jugar a una cosa y yo a otra... y luego no quiere
recoger y yo si quiero, o luego quiero descansar y ella quiere jugar o yo quiero jugar a una

cosa y no me deja”

Ald: “Pues yo siempre he sido de molestarlas a mis hermanas, pero creo que no en
mala onda. Y ellas se ponian crazys y se enojaban mis papas conmigo y me regafiaban,

ahorita todavia las molesto pero ya menos, creo que es el tnico problema”

Y en cambio en otros el tiempo y la diferencia entre su situacion escolar han
sido importantes para que exista poca convivencia y conocimiento de sus

hermanos.

Alej: “pues convivi poco con él porque teniamos horarios diferentes, cuando yo iba en
la secundaria él ya iba en la prepa, pero si, nos saludabamos y todo, no sé cémo sea él,

pero el mio si lo conozco”

La familia de origen de los sujetos entrevistados nos indica que hay elementos en
comun en cuanto a sus relaciones intersubjetivas. En primer lugar la ausencia de
papa como figura de autoridad es algo que se hace presente en la mayoria de los
entrevistados, es el rol en la mayoria de ellos, de un papa proveedor que no se
inmiscuye en las tareas que tienen que ver con el cuidado de sus hijos, lo que da
origen a problemas entre los integrantes y la disfuncién familiar a causa de la poca

organizacion, no tener herramientas para solucionar problemas.

La relacion entre los hermanos de los entrevistados y ellos, indica que hay un

sentido de competencia entre las cosas que hacen, las cosas que se dicen y las
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peleas que tienen frecuentemente, hubo quien menciono tener problemas con él
por su condicion corporal y comprarse con la de su hermano. Esto indica que la
condicion en la que los sujetos entrevistados con Hemofilia viven, se basa en la
comparacion con sus hermanos, como modelos a seguir y genere las peleas

frecuentes en los que tienen hermanos.

3.6.4 Estilo de Crianza

El estilo de crianza en la mayoria ha sido a cargo de ambos padres y la
proteccion hacia sus hijos enfermos. Sin embargo encontramos casos particulares
en donde un miembro de la familia como el tio fue el que se hizo cargo de ellos y

aprendieron a convivir en su entorno:

Alej: pues yo estuve mas con mi tio, el hermano de mi papa y siento que fue normal
como todos los nifios, trabajabamos mucho, porque teniamos que sembrar frijoles, maiz,
a cosechar, cosas del campo, lo que se siembra en el campo y se hace en el campo es lo
que se come mas...pues nos lanzaba piedras, y nos pegaban, porque no sabian de la

enfermedad”

Otros mencionan que la manera en cémo los criaron se basaba en el cuidado y
la proteccion para que no se lastimaran; sin embargo. se arrepienten de no
haberse cuidado como les decian o en algunos la sobreproteccion era lo que les

impedia cuidarse.

Sr G: “Pues si, fue buena, me cuidaban pues por lo mismo, me decian que no podia
patear la pelota porque me podia lastimar y de hecho ahorita a la fecha digo, sino lo
hubiera hecho estaria mas derecho y pues los sangrados los tengo en las rodillas 6sea
ahorita comprendo que si no hubiera hecho mis piernas estarian mas estables y mis
codos no podia lanzar piedra porque me lastimaba pero lo hice, y por eso me protegian

pero sélo por eso. De ahi en fuera nada mas”
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M: “cuando me cuidaban mucho era cuando mas me caia, y mi hermana les dijo que
me dejaran como un nifio normal y no me lastimaba muy seguido y luego fue cuando me

lastime la rodilla”

M.I: “De hecho yo tengo ese problema porque lo sobreprotejo mucho y lo sobreprotegi
mucho porque Isaac siempre recibio un no de mi, le decia: no hagas esto, Isaac no hagas
lo otro, te vas a caer, o sea todo el tiempo escuché un no de mi. Entonces yo no lo deje
Jjugar como cualquier nifio, todo el tiempo lo tuve aqui porque me espantaba el simple
hecho de que...bueno hasta la fecha, bueno trato, trato de dejarlo sin casco, porque ese
era el problema conmigo, en el Federico Gébmez yo ...bueno es que siempre ha sido asi ,
de que apenas rozaba su cabeza con la pared y ya me lo llevaba al Federico Gémez,
llegué 3 veces por un trauma, pero no era un trauma, sino que solo habia rozado su
cabeza con la pared y pues si me espantaba y le decia a mi esposo: vamonos al Hospital,
y mi esposo pues si me apoya, pero al principio su reaccion era de enojarnos, no por el
llevarlo, sino por saber que él iba a estar en el Hospital e iba a sufrir porque si fue muy

doloroso”

L: “Pues mi mama siempre ha sido sobreprotectora , siempre que me regafaba a los 3
minutos ya me estaba consintiendo y mi papa no, él si me regafiaba y mi castigaba, no
me dejaba ir de paseo, a ver a mi abuelita, mi mama siempre me ha protegido mucho

hasta la fecha”

Para algunos la crianza se baso en castigos, golpes por hacer travesuras o
desobedecer, en donde la mayoria la figura principal era el padre quien imponia

los castigos aunque en otros casos también lo hiciera la madre.

S: “Pues bien, bueno cuando era chico mi papa si me pegaba, ahora si que a mano
dura me educaban cuando daba lata, mi mama es como mas sensible, y pues no me
pegaba y hasta los 8 afios fue cuando me dejo de pegar...“si, pues nos daba a todos
parejo, a mis hermanas y a mis hermanos, bueno antes éramos 3 hombres y 2 mujeres
pero ahora ya solo somos dos hombres y dos mujeres, a todos nos regafaba igual, pero

nos llevabamos bien con mi papa, hasta la fecha nos llevamos bien con los dos”
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Sr M: “es que yo tenia mucha experiencia en el campo. Desde nifio era un elemento
muy inquieto y ahora ya no puedo, y veo a mis sobrinitos y me da coraje que estando
sanos no hagan cosas que yo estando en condiciones de discapacidad puedo hacerlas. Y
ahora si ya no puedo por mis pies y me da coraje pero yo no les decia hazmelo o asi, y yo
me proponia hacer las cosas y las hacia me iba de pinta y no medi las consecuencias y
fui muy travieso. Me corregia mi mama mas, me golpeaba y le voy a decir que en una
ocasion que como yo era bien travieso, me colgaron de un poste de los pies con la boca
hacia abajo y me pusieron un recipiente con brazas de fuego y le pusieron chiles y el
humo te ahoga, tenia como unos diez afios es que me iba dos o tres dias sin llegar a la

casa, me iba de pinta con mis amigos y andaba haciendo mis desastres”

M: “pues mi papa a veces me pegaba, una nalgada o asi. Mi mama no, pero nada mas

era cuando no le hacia caso”

M.V: “Pues lo reganiabamos y le deciamos que eso no se hacia y como le deciamos
nos hacia berrinches porque veia a los otros nifios y si el nifio salia con su berrinche, él
como que lo queria imitar y yo le decia que le iba a dar una nalgadita pero casi siempre

fue muy tranquilo desde que lo tenia en el vientre los nueve meses”

C: ‘pues muchas travesuras, es que no sé, yo siempre he tenido coraje por mi
enfermedad y tenia coraje a mi hermano y pues cuando era mas chico le pegaba y ya me

regafnaban o castigaban”

M.H.C: “Yo trato de hablar con él: le digo hijo esto no se hace, si lo vuelve a hacer lo
castigo, por ejemplo si veo que se tarda mucho en terminar, le quito la tele, la Tablet, lo
que yo veo que lo distrae y si veo que sigue igual trato de hablar con él, porque le digo
que no tengo por qué pegarle, alguna vez si le he pegado, le di unas nalgadas, porque
estaba haciendo su berrinche y su drama y le dije , ya parale!! Pero asi de que no sé, lo

agarre a golpes, pues nada”
A: “Mi mama me corrige mas y mi papa casi no esta en la casa, es policia”

Ald: “Pues antes si, cuando era pequefio me daban los dos mis cinturonazos. Es que

mi papa tenia problemas con la bebida y mi mama como de actitud”
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Cuando se les preguntd acerca de la preferencia por algun hijo algunas mamas
afirmaron que sus hijos enfermos si tienen cierta preferencia por ellas, al grado de
darles todo lo que les pedian e incluso quitarle cosas a sus hermanos por darselas

a ellos.

M.M: “’mis hijos dicen que si, porque él se me estaba muriendo a los dos meses, y por
un sangrado en la cabeza nos aventamos casi un mes en el Hospital Infantil, porque
estuvo ocho dias en terapia intensiva , él también tiene Hemofilia. Pero nada le perjudicé
y la sequnda es bien acomedida, pero me ayuda mucho en la casa, para lavar y siempre
esta conmigo, y me dicen que ella también es mi consentida, pero los quiero igual. Sélo
que a Emiliano pues fue muy feo que se me iba a morir y lo veia de dos meses chiquito ,
entubado y rapado de su cabecita, era una cosa bien horrible y le dio neumonia y lo

tenian con un ventilador, y si pensaba que se iba a morir”

M.C: “Si, por él, yo en especial, todo lo que él queria se lo daba, si me decia: quiero el
pan que esta comiendo él, se lo quitaba para darselo, y eso fue lo que hizo que él fuera
como fuera, porque pensaba yo que porque estaba enfermo habia quedarle todo lo que

pedia”

S: “Pues cuando se enteraron siento que si me cuidaban de mas, mi mama porque mi

papa no”

En contraste, hay otras mamas que no tienen preferencia debido a la
experiencia que ya tenian con familiares enfermos y eso les ayudo a asimilar de

manera distinta a otras madres en el trato a sus hijos.

M.H.C: “No, a pesar de que mi hijo tiene lo que tiene, nunca le he dado preferencia
porque yo he observado como se comporté mi primo, y me di cuenta de que el error de
una madre es proteger a un hijo, aunque tenga una enfermedad, creo que pasa lo
contrario con eso, en vez de que se cuiden. Mi tia le daba la preferencia a él, si estaba
viendo la tele mi prima, mi tia le decia: deja a tu hermano, cambiale porque él no se
puede mover, se volvi6 muy grosero, tan déspota que te humilla, y se dedica a drogarse y
eso me llevo a pensar que no quiero hacer lo mismo con mi hijo. Yo les digo, que si estan

viendo la tele, dejen media hora a su hermana y media hora para su hermano, que no
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piense que porque él tiene eso, él puede porque esta capacitado para hacerlo, y él me

dice si mama, si puedo”

El estilo de crianza tiene un elemento en comun y es la sobreproteccion que ellos
y sus mamas representan en sus discursos, partiendo del temor a que les suceda
algo a sus hijos, algunos de ellos se sienten sobreprotegidos, y otros esa
sobreproteccion los ha hecho que cuestionen la autoridad de sus padres, y no
quieran limites a sus conductas. En la mayoria de los discursos de las mamas el
elemento de la culpa y la sobreproteccion se hace presente cuando indican que lo
hacen para que no les suceda nada, sin embargo hay casos en los que la
experiencia previa con familiares que ya habian estado enfermos y la informacion
con la que cuentan las ha ayudado a no darle la preferencia a sus hijos por encima

de sus hermanos y se refleja en la conducta de sus hijos de manera positiva.

En algunos casos los métodos de correccion han sido a base de castigos y golpes
y ellos lo representan como la manera en que su figura paterna ponia su
autoridad, ya que en la gran mayoria era el papa el que daba los golpes y mama la

que sobreprotegia.

3.6.5 Emociones dominantes

La vida emocional de un sujeto cobra importancia en el momento en que hay una
0 hasta mas de una emocion que lo domina en su vida cotidiana, ya que es esa
emocion la que encuentra relacion con un 6rgano y un sabor en sus preferencias
en cuanto a alimentos se refiere. Esta categoria nace con el propdsito de dar
cuenta de la relacion que existe entre el érgano y la emocion con base en la

Teoria de los 5 elementos.

Ademas conforme al discurso del participante podemos entender hasta qué
punto conoce sus emociones, y qué hace con ellas, si su vida emocional es 0 no

importante en su vida.
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Ante la cuestion de las emociones que experimentan comunmente, la mayoria
afirma que hay un temor en sus vidas, un coraje 0 una tristeza, o en algunos una

mezcla de dos emociones que dominan sus vidas principalmente.
Miedo

Los miedos de los sujetos con hemofilia hacen presencia en su discurso de
manera muy diversa. La gran mayoria de los que mencionan tener miedo le

atribuyen a sus relaciones con otros (amigos, novias, etc)

S : “no sé, es que es como miedo a que me vuelvan a rechazar , todo lo que vivi en la
primaria cuando me rechazaban, y me ponian apodos , es que en si, amigos solo tuve

uno y él si sabe que estoy enfermo pero los demas no, nadie sabe ”

Sr. G: “pues al principio fue miedo de que tenia todas mis extremidades y no sabia
coémo hacerle si me faltaba una. Podia correr, podia saltar, y cuando me dijeron eso no
me cabia en la cabeza, hasta que llegé el doctor y me la salvo, entonces tengo tres
orificios en esta pierna (la muestra) porque se me inflamé, y mi madre lo que hacia era
picarme para que me saliera la sangre, me lastimé y con la misma inflamaciéon mis
tendones se dafiaron y la otra por el mismo peso de que no me funcionaba bien esta,
pues me lastimé también , hubo un tiempo que tuve las dos piernas enyesadas y asi me

llevaba mi mama”

Ald: “Si me daba miedo cuando tenia que acercarme a alguien, me temblaban las
rodillas y tenia respuestas fisiolégicas y también me ha dado miedo a fracasar y decir que

me he esforzado y no es suficiente”
Miedo- Tristeza

Y en otros casos el miedo encuentra una relacion con la tristeza y se atribuye

hacia alguno de sus padres (particularmente la figura paterna)

“L : ” Pues antes era temor ,porque era ver a mi papa y me daba miedo, y tristeza

porque me limitaban a visitar a mis abuelos maternos”
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Por otra parte el saberse enfermos y que existe una posibilidad de que
fallezcan, sabiéndose por experiencias de familiares cercanos con la enfermedad,

y Su muerte cercana, el nacimiento de un miedo a morir y faltarle a algun familiar.

*Sr. G: “pues nada mas ese, el unico miedo es no estar y que mi sobrino se quede
Solo, es que fallecio mi padre y no lo conocio y falleci6 mi mama y también le dolio, y a mi
hermano el mas chico pues le doli6 mucho, pero de ahi en fuera, le llore mucho a mi

hermano, lo veia muy chico de edad, y si me dolid, pero dios sabe por qué se lo llevd”
Ira

En esta parte la ira se presenta en la mayoria de los entrevistados y se le atribuye
al orgullo principalmente. Las razones van desde guardar resentimientos hacia
personas que les hicieron un dafo en alguna etapa de sus vidas (infancia o

adolescencia).

L: “El orgullo, soy muy orgulloso, y la felicidad, el orgullo es porque en realidad soy de
los que hacen algo y no perdono, desde pequerio, si me hacen algo si me controlo pero
guardo el resentimiento, depende de la situacién, si me culpan y no fui yo ahi si me da
mucho coraje, me ha pasado muchas veces en mi vida, durante la adolescencia y en la

escuela, tenia 15 afios, y pues hasta la fecha aun soy asi”

M: “cuando me hacen enojar si les pego, bueno a mis hermanas no, a ellas sélo no les

hago caso y ya”

Sr G. “Te molesta y te quedas con ese coraje adentro y tu dices un dia de estos le voy
a dar, pero no, le decia a mi mama y mi mama me decia que iba hablar con el director, yo
nada mas llegaba, comia y hacia mis tareas y ya. Y la tristeza quedo atras, no puedes

traerlo en la cabeza, porque te bajonea, si me sentia asi cuando estaba mas chico”

H.C: “pues no, me gusta dibujar cuando estoy asi enojado, pues muchas cosas me
enojan, cuando me enojo con mi hermana me pongo asi (tiembla con las manos

apretadas)”

Ald: “Creo que he sido muy inconsistente. En la universidad era muy recto y muchas
personas se alejaban, me podian tratar de lastimar pero no me importaba y por eso nho me

relacionaba, era mucho de ser muy emprendedor y hacer cosas. Era como un orgullo de
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querer ser chingon, ser responsable. Pero en la secundaria si me enojaba mucho, se
quedaba conmigo, yo tenia una complexiéon pequefia, media 1.50 y estaba muy delgado y
me puse a hacer ejercicio, lo hacia por coraje ...no me acordaba de eso, pero si era

mucho coraje”

Otros no le atribuyen a nada en particular. Pero si refieren su condiciéon

emocional como explosiva e impulsiva

Sr. Alj: “pues soy cancer, soy hogarefio y soy muy paciente. Pero llega un momento en

el que exploto”

Alf: “creo que soy un poquito impulsivo a veces, depende, es que luego me hacen

enojar y exploto”

Y algunos otros le atribuyen su coraje a su condicién corporal.

S: “Pues siento a veces mucho rencor o coraje por estar asi, no sé, también hubo un

7
1

tiempo en el que me deprimi por estar as

C: “yo siempre he tenido coraje por mi enfermedad y tenia coraje a mi hermano y pues

cuando era mas chico le pegaba y ya me regafiaban o castigaban

Ira- Tristeza

En algunos participantes se encuentra una mezcla de coraje y tristeza. Que va

desde creerse menospreciados por sus padres debido a su comportamiento

Sr. M: "Por un momento senti que me menospreciaban mis papas y en cierta forma
tenia razén porque yo era mal desobedecido y en cierta forma si pensé que no me

querian o que me despreciaban eso yo sentia y tenia coraje y tristeza”
Hasta sentir ambas emociones por la condicién corporal en la que viven

S: “Pues siento a veces mucho rencor o coraje por estar asi, no sé, también hubo un

tiempo en el que me deprimi por estar asi”
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Tristeza

La tristeza como emocion en la vida de los sujetos se atribuye en todos los que la
viven a la condicién a la que estan sujetos a su enfermedad y las limitantes que

encuentran al no poder hacer lo que les gusta.

M.H.C: “es muy sensible, si esta viendo una pelicula sensible se pone a llorar, igual

tiene un caracter muy fuerte porque cuando se enoja se enoja, pero no es casi”

M: “pues si me deprimo a veces, porque luego no puedo jugar futbol, siento que me

debi de haber cuidado mas antes, pero no lo hacia”

Ald: “Pero también estaba muy triste que lleque a pensar en matarme, nunca lo intente,
pero si lo pensé muchas veces. Y ese pensamiento se quedd hasta tercer semestre de

universidad”

La vida emocional y la apropiacion de las emociones en los sujetos entrevistados,
muestran en sus discursos la relacion que hay entre su condicién corporal como
principal dimensidn en sus vidas a la que atribuyen sus miedos, tristezas y enojos.
Sus cuerpos con miedos que les paralizan para hacer cosas, conocer gente,
relacionarse con personas, la tristeza como una emocién que los hace pensar que
podria ser de otra forma su situacion pero no lo es y el coraje de ¢ por qué son las
cosas asi?, de ahi el reclamo hacia sus cuerpos, y hacia si mismos, por no
sentirse limitados en el hacer cosas, y no saber qué hacer con sus emociones, ya
que la mayoria de los discursos muestra que hay pocas herramientas que ayuden

en el equilibrio y ellos usan para sentirse mas equilibrados emocionalmente.

3.6.6 La enfermedad y su representacion en el enfermo

Una enfermedad se vive o se siente de manera diferente en cada persona, el
discurso cambia conforme a la historia de vida de cada sujeto. Se trata de una

crisis en la que el cuerpo se somete y el sujeto entra en una condicion de buscar
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rutas para el tratamiento de esa crisis, puede buscar ayuda urgente en algun
meédico aldpata o hacer de su cuerpo una herramienta para tratar esa crisis, lo
importante de esto es dar cuenta del ;qué es lo que sienten en el cuerpo estando
enfermos?. Y jcomo entienden ellos su enfermedad? Si se lo atribuyen a alguna
entidad divina, si piensan que es un castigo, si sienten culpa o piensan que es

culpa de otros, o si simplemente fue obra del azar.

Dentro de la sintomatologia que hay en la Hemofilia y se encontré en los 16
sujetos entrevistados. Principalmente mencionan tener dolores e inflamaciones en
articulaciones como son: tobillos, rodillas, cadera, codos. La aparicion de
moretones en los primeros meses de nacimiento es el sintoma en comun en la
mayoria de los sujetos. Los sangrados van desde las encias, cortaduras de labios,
dedos, en vias urinarias y articulaciones principalmente. Algunos con problemas
estomacales como gastritis, ulceras, hemorroides, diarreas, cansancio, en otros

también gripas y problemas de garganta y hepatitis (ver en ANEXOS tabla 10).

Como se puede ejemplificar en el discurso de algunos sujetos, hablan de sus

sintomas y la manera en que fueron diagnosticados:

L: “Fue del nacimiento a esa fecha porque se me hacian moretones en todo el cuerpo,
sin necesidad que me golpearan o maltrataran, o sea de la nada salian entonces pues, se
les hacia anormal a mis padres, hasta tal grado, que los brazos por lo que me comentan,
se me hincharon demasiado, para un nifio de mi edad eran muy gruesos mis brazos,
entonces me llevaron al hospital y me la intentaron bajar con hielo, fomentos de agua,
pero no bajé mucho por la enfermedad”. Tuve muchas adversidades con respecto a eso ,
estando en la casa , pues comunmente se me lastimaban los brazos ,los pies, todo eso ya
cuando me diagnosticaron bien, fue por una caida que tuve me parece, me cai y se me
hizo un chipote, y me llevaron al hospital particular y mi padre le comenté los sintomas al

doctor y él doctor le comentd que probablemente era hemofilico. “

S: “desde que naci, bueno es que antes de mi, habia tenido otro hermano que era mas

mayor que yo, y a él ya le habian diagnosticado la Hemofilia, entonces cuando naci y
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empeceé a gatear se me hacian moretones en las rodillas y mis papas se dieron cuenta y
me llevaron al doctor y ya como al afio, afio y medio me diagnosticaron lo que era la

Hemofilia”

Sr. M: “Si, lo que me han contado de cémo comencé y como viviamos, y como se
dieron cuenta de la enfermedad. Pues en ese tiempo no habia algo que especificara que
éramos hemofilicos y pues a los ocho meses que es cuando un nifio comienza a gatear y

fue donde hubo descuidos de la mama y me pegué y aparecieron moretones”

C: “Pues que iba bien el embarazo y naci enfermo a los 8 meses, no supieron antes,
porque mis papas me platicaron que estaba jugando con mi hermano mayory yo me cai y
mi rodilla se quedd atorada y mi hermano por levantarme le gand el peso y se quedo
debajo de mi y mi rodilla estaba hinchada y mi papa me dijo que el doctor les dijo que era
normal. Se dieron cuenta y durdé un mes mi rodilla hinchada y luego fueron con otro doctor

y les dijo que me iba a dar gangrena y entonces me operaron, la rodilla la tengo operada”

Algunas mamas platican la manera en como les dieron el diagndéstico y lo que
vivieron ellas con respecto a sus emociones. Se encuentran sentimientos de culpa
o le atribuian a la condicion de su hijo como un castigo o también de atribuirlo

debido a los antecedentes con otros familiares.

M.H.C : “Pues es que en mi familia hay antecedentes, mi primo por parte de mi mama
tiene Hemcofilia, la familia materna tengo también antecedentes con mi tio, él fallecio,
bueno mi tio abuelo porque era hermano de mi mama, se murié por esa enfermedad, y
también la hermana de mi mama tiene un nifio con Hemofilia y el nieto de un hermano de
mi mama tiene Hemofilia en la actualidad también tiene Hemofilia, pero solo en la familia
materna...entonces yo ya sabia porque como ya habia tenido familia con Hemofilia, pues
conocia los cuidados, pero la vida que tiene mi hijo es muy diferente a la que tuvo mi
familia, fue muy dificil para nosotros, a pesar de que yo sabia que era la Hemofilia, me
preguntaba ¢por qué yo? , no lo entendia, y como pasaron los afios y como la vida era
muy diferente a como lo vivi en mi familia , entonces decia, mi hijo no esta sufriendo como
mi primo, porque eran muchas limitaciones, le decian: no corras, ponte a ver la tele, y a mi

hijo no, le trato de dar una vida normal”

M.J.A: “Le detectaron la Hemofilia hasta que ya tenia 7 afios y pues ahora si que en la

casa jugando, se cayo de la bicicleta y se peg6 en la cabeza y a nosotros se nos hizo muy
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facil llevarlo a un particular y pues le cocieron la herida, pero al cocerle le provoco un
hematoma en la cabeza y ya de ahi estuvimos en el Hospital, ahi le estuvieron haciendo
estudios pero no le detectaron la Hemofilia, entonces de ahi me mandaron a otro Hospital
y ahi fue donde fui a dar al Federico Gémez, ahi le hicieron estudios y fue cuando me
dijeron que tenia Hemofilia y ahi se ha estado tratando desde los 7 afios y ahi fue donde
se la han estado cuidando la Hemofilia... si me presentaba moretoncitos en el pachito,
casi siempre eran en el pecho pero en otros lados no, pero cuando tenia 3 afios habia un
tobillo que se le lastimaba y nosotros creiamos que era imposible que se lastimara y lo
llevabamos con el huesero y le daba su sobadita ahi medio se componia porque después
se volvia a poner mal, nosotros no sospechabamos que fuera Hemofilia, hasta que ocurrio

ese accidente en la bicicleta ya fue que le hicieron estudios y lo diagnosticaron”.

M.l : “se le presentaron los moretones a él, fue desde los 2 meses, entonces yo se los
veia, porque yo estaba mas con él, porque no trabajaba y pensé que bueno, por ser
primeriza pues mi hijo chillaba y corria con mi hermana y pues yo decia : lo agarre mal o
cualquier cosa, entonces le salian moretones todo el tiempo, sino era en la espaldita, era
en el brazo, en cualquier parte de su cuerpo, y ya cuando bueno me di cuenta fue porque
él se me enfermaba mucho de la gripa , entonces lo lleve con el pediatra y todo y me lo
inyectaron, entonces cuando lo inyectan se le hizo un hematoma, en ese tiempo yo no
sabia que era un Hematoma y cuando le quité el pafal al ofro dia, haga de cuenta que
tenia todo el panal lleno de sangre de que se le reventd, entonces me lo llevo al
Moctezuma y ahi me dijeron que no lo llevaré con ese doctor y yo dije pues si, porque le
eche la culpa al doctor y ya no regrese con el doctor, me fui con otro doctor, pero cuando
salio de esa gripa, volvio a recaer otra vez de la gripa y otra vez me lo vuelven a inyectar y

le salié el moreton, pero igual yo sin saber porque no tenia antecedentes de Hemofilia”

M.V: “Se cayod de la andadera y ahi fue donde nos dimos cuenta que era Hemofilico y
lo llevo al IMSS y le digo al doctor que se habia caido y me dice que estaba bien porque
Su cabecita estaba normal y no se habia inflado ni nada. Cuando le digo que se cay6 y me
lo llevo a la casa pero se me empezo a deshidratar y le dije al doctor que si no era algo
por normal y que no habia vomitado ni perdido el conocimiento. Entonces lo regreso a la
casa y en una semana mi hijo ya estaba inconsciente y entonces lo llevo con un médico
que conocié mi papa y me dice que efectivamente habia un hematoma que ya estaba
grave y tenia una semana inconsciente en la casa y solo habia convulsionado y me

dijeron que estaba muy grave que si tenia seguro o servicio médico y que les dijera que
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no tenia nada para que me lo atendieran porque ya estaba muy grave. Entonces me dijo
que fuera al IMAN y me dio un papel para canalizarlo y él médico me dijo que le diera la
bendicion porque iba muy grave mi hijo y eso fue como un barfio de agua fria y ahora? Y
estuvimos en el Iman en terapia intensiva y abrieron el cerebro y quitaron el coagulo, y
como no habia tomografia, lo llevaron al hospital militar y ahi iba con la sirena a todo lo
queda y él en ayunas sin alimento ni nada, porque ya traia el hematoma y me pusieron
una demanda por parte del Iman que segun yo lo habia golpeado o se me habia caido y
estuve custodiada por un agente judicial y estaba al cuidado de mi pequefio porque
estaba delicado. Teniamos que ir a Coyoacan a declarar y fue hasta que le detectaron

que tenia Hemofilia”

La enfermedad y la serie de padecimientos que tienen los sujetos indican que hay
una relacion con su estilo de vida y su vida emocional, los principales érganos
como son estdmago, rifidn, intestino grueso o pulmoén , dan cuenta de como se
han apropiado de situaciones en sus vidas que han significado como crisis en
enfermedad y también la manera en como conciben a sus padecimientos, como si
fuesen un castigo o algo que rechacen en sus cuerpos y algo ajeno a su forma de
vivir. La gran mayoria de los discursos indican el diagndstico de la Hemofilia a
temprana edad lo que significa la manera en como desde la nifiez han tenido que
entender a la Hemcofilia en sus cuerpos y eso ha creado también una estrecha
relacion con quien los ayuda en el tratamiento de su enfermedad, como son las

mamas de ellos.

3.6.7 Tratamiento

Basicamente el tratamiento en el cual los sujetos diagnosticados con Hemofilia se
basa en una atencién especializada por parte de un Hematdlogo formado en una
postura aldpata. El tratamiento que se les administra es dirigido para detener los
eventos y la presencia de sangrados, se basa principalmente en administracion de
crioprecipitados, factor VIl o IX, segun sea el caso. Asi como consumir pocas
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proteinas en alimentos como el pescado y la administracion de medicamentos
para desinflamar. En algunos casos el tratamiento implic6 quedarse en el hospital
por un periodo prolongado para controlar el sangrado. Y en la mayoria el buscar
por varias alternativas, desde la visita a diferentes Hospitales con ayuda de sus
madres, para encontrar la especializacion, asi como la asistencia a terapias

alternativas como la visita a centros espirituales o hueseros.

Al haber nacido con el padecimiento, la mayoria de los participante han
obtenido los resultados durante su tratamiento alépata son los esperados, puesto
que han llenado sus expectativas, las cuales se dirigen a controlar el sangrado, y
rehabilitarse incluido el caso que visitd el templo espiritual en el cual, la visita

posterior al médico alépata lo confirmé.

L: “Mis papas no sabian ni que era ni de que se trataba. Entonces las
recomendaciones del doctor fueron que me llevaran al Instituto de Pediatria y que me
realizaran los estudios correspondientes para saber si era o no hemofilico, y resulto que
si, que era “a” moderada y que me iban a tratar con “crioprecepitados” porque antes no
habia “factores” y de ahi comenzabamos a entender mi padecimiento, pero solo a un 5 %
, todavia no al 100%, tenian mucha sobreproteccion , no querian ni que el aire me tocara,
entonces me diagnosticaron con Hemofilia pero no sabian a ciencia cierta que era,
decian que eran no habia coagulacion, pero ni en la actualidad , no le explican a uno a
profundidad, nada mas decian que era hemofilico.. , me la pasaba jugando pero en el
hospital y eso a veces porque luego no podia, pero con la rehabilitaciéon he tenido una
vida mas libre , hago mas actividades , estoy estudiando, apenas terminé mis estudios ,
abiertamente la primaria, tengo libertad , pero creo que te pega mas psicolégicamente ,
pero yo nunca me he deprimido sino se complica todo, a veces si me decaigo pero ya casi

”

no

S: “si luego luego, me llevaron al especialista, pero con mi hermano si lo llevaron con el
huesero, a mi no, me llevaron con el especialista, bueno en ese tiempo no habia
Hematdbloga, eran generales, te aplicaban los crioprecipitados...nos daban por 8 dias
crioprecipitados para detener la hemorragia, en ese tiempo no nos ponian ni vendajes ni

nada, solo eso y me quedaba internado, ese era el tratamiento de ese tiempo”

130



M.I: “Pues por ejemplo mas en mi hijo, porque mi esposo desde que supo que tenia
Hemofilia, y que habia posibilidades de que le dieran medicamento, entonces entré a una
empresa para que le dieran el seguro y tenga el medicamento que necesite, entonces
desde que tenia el afio ya le daban el medicamento, siempre ha visto el medicamento de

mi hijo como la prioridad, y otras alternativas no, solo ha sido eso”

M.V.: “lo llevé a un templo espiritual honestamente y ahi me lo operaron y me dijeron
que jamas iba a necesitar placa y hasta la fecha no, porque estuvo en lista de espera... Mi
mama iba y conocia a un tio que curaba espiritualmente, y me llevo y lo operd, me dijeron
que no me preocupara que jamas iban a volver abrir a mi hijo. Entonces la tia de mi mama
le dijo que lo llevara, era el primo de mi mama y nos dijo que jamas iba a ser operado e
incluso nos dijo todo lo que le pasaba y que le pusiéramos el hueso del aguacate y que le
pusiera hierbas, arnica a tomar y flor de cempasuchil y que lo mezclara con el aguacate e
hiciera una crema con eso y se lo pusiera en la herida. Y se quedo en lista de espera,
porque estaba esperando la placa pero cuando fuimos con el doctor nos dijo que no tenia
nada que hacerle a Victor. El tenia tres afios cuando lo llevé, pero sélo fue una vez, y
ahorita ando buscando otra vez, por lo de sus rodillas, pero no sabemos donde, porque

perdimos contacto con él “

Sr. M: “Entonces fue donde me llevaron con un cirujano, y pues nos empezo a atender
pero no sabia de qué se trataba, pero el médico nos daba mejoralitos para la fiebre y pues
asi estuve hasta los cinco afios y de ahi para aca que tuve mas uso de razon me acuerdo
como fue mi vida. Entonces pero mas antes de dos a tres anos, tuve una cortada en la
boca y me llevaron hasta que me pusieron una transfusion sanguinea y me pararon el
sangrado. Luego de cinco anos para aca, pues eran golpes, sangrados, mi mama nada
mas me llevaba al médico o me tapaba con gasas y algodén y me tapaba la nariz con
algodén mojado en alcohol y reposo y ya me controlaban el sangrado y en las

articulaciones pues con reposo o pastillas para el dolor”

Sr Alej: “Fijate que me ha entrado la idea de ir a las famosas hiperbarica, es que lo que
quiero es quedar bien, no sé si se pueda o no, pero es lo que quiero y si pudiera hacerlo

lo hago, de hecho es la primera vez que vengo aqui”
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Sin embargo, también hay que agregar que hay una ineficacia en el tratamiento en
los primeros eventos y sintomas porque funge como parte importante el hecho de
que no hay informacion acerca de la Hemofilia en algunas de las familias en las
cuales no tienen antecedentes de la enfermedad y optan por administrar
tratamientos que son ineficaces, como en los casos donde se administran:
mejoralitos, pomadas, vendajes, uso de gasas, algodones para parar los

sangrados o desinflamar las articulaciones afectadas.

El tratamiento implica una adherencia por parte de los pacientes, pero mucho
tiene que ver el apoyo que hay por parte de los padres y el como ensefian a sus
hijos diagnosticados desde los primeros meses de vida, por lo que resulta un
trabajo que implica mucho el rol que tienen ambos padres en el tratamiento de los
sujetos y como se puede constatar por parte del discurso de las madres, son ellas

las que se encargan de sus hijos y del tratamiento.

Los resultados que se han obtenido conforme al tratamiento alépata muestran
que si han respondido ante la crisis de la enfermedad y los sintomas que se
presentan en el cuerpo de los sujetos, también es importante destacar que él
aprender a administrarse el tratamiento por ellos mismos, se convierte en una

tarea que aprenden desde temprana edad con ayuda de sus madres.

En cuanto a la representacion que tienen de la Hemofilia en sus vidas, se
obtuvieron una diversidad de significados, pero todos se enfocan al rechazo de la
enfermedad, atribuirla a un castigo, al sentir culpa y algun caso que dice estar

orgulloso de su enfermedad.

L: “decia: ¢;por qué a mi?” ;Por qué a mi?, pero todos decimos que esa pregunta
nunca nos la vamos a contestar, y lo tnico que hacemos es sobrellevar con el apoyo
familiar es importante a uno como enfermo o paciente le levantan el animo, mi hermana y

mis papas, ya que uno luego a los otros chicos que llegan muy bajoneados, puedo decir

132



que mi infancia fue muy pesada. Si, he tenido un progreso, y hubo un tiempo que si me
senti mal, si pensé que era un castigo, tal vez de Dios. Recuerdo que si, hubo un tiempo
en el que me deprimia mucho, me duraba horas, y cuando estaba solo, tenia como 8 0 9
arios, estaba muy pequerio, sentia pura tristeza, lloraba, si me escondia, y ahorita pues a
veces todavia me siento asi, pero ya poco, mis papas no saben, siempre lo hago solo,
mm nunca intente suicidarme, solo en algunos momentos si pensé en que era mejor Si
desaparecia, tenia como 10 afios, pero nunca le dije nada a nadie y me lo quedaba. Pero

desde que estuve en el hospital, como un mes seguidito me pasaba, ahora ya nho mucho”

S: 7 : “Pues no sé, un castigo de un ser, como un castigo de alguien, o sea no fue
coincidencia que venimos a la vida, de hecho si nos vamos a la forma en como lo dicen
en las Iglesias segun es bendicion por Dios, pero a como yo la veo, creo que e€s un

castigo, pagas lo que haces”

C: “yo siempre he tenido coraje por mi enfermedad y tenia coraje a mi hermano y pues

cuando era mas chico le pegaba y ya me regafiaban o castigaban”

V: “pues me siento mal porque me pregunto por qué a mi me dio Hemofilia?, no me
cayo muy bien, ya que yo queria estar bien, y sb6lo Dios sabe porque me lo mando, pero
ya no me deprimo casi. Luego no expreso lo que siento y a veces si, pero cuando estoy

solo”

Sr M: “si, yo le decia que si existia por qué me dio esto, ya no encontraba a quien
culpar, a mis papas, a mis abuelos, pero al final de cuentas mi enfermedad me
enorgullece, porque hemos tenido conferencias en donde nos dicen que es una
enfermedad de reyes, pero no creas que es un regalo, es porque los reyes fueron los
espafioles en aquel entonces, y chocaron , hubo relaciones entre los esparioles con los
criollos y mestizos del pais de México, y surgieron y chocaron las sangres, entonces los
espanoles fueron los primeros en crear la enfermedad. O sea tenemos descendencia
espariola, entonces fueron los reyes que se querian hacer duefios de aqui de México y

por eso resultamos nosotros”

M: “pues si, luego si pensaba que era como dice, como un castigo, no sé. Sentia coraje

y decia por qué a mi?”

Sr G: “pues a mi hizo que le guardara mucho rencor a mi madre cuando estaba mas

chico por tener la enfermedad, y pues conforme va uno creciendo, uno entiende que le
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tocod y le va echando ganas... a mi me inculcaron una religion catdlica y yo decia: si
existes por qué me diste esta enfermedad?, no eres justo conmigo. Entonces si me
molesté mucho con Dios y mas cuando muere mi hermano , ahi si le reclame mucho,
porque no entendia por qué no le dio la oportunidad a mi hermano y por qué él y yo no?
Pero fuera de ahi, pues nada mas porqué solo él sabe porque me trajo aqui y sabré lo

que tengo que hacer para echarle mas ganas”

Sr Alej: “no, y nunca pienso asi, si me he preguntado ¢;por qué yo? Si hay muchos, o
me pregunto ;por qué a mi? (Agrega la esposa) que cuando esta con su dolores le dice:

a Diosito que por qué no le toco a otra persona”

Alf: “pues no pensé que fuera castigo, ni cupe a nadie. Por ejemplo ahorita que me he
metido a la religién, creo que hay cosas que no se deben de hacer y hay consecuencias,
por ejemplo en este caso, si mi mama fue la portadora, pues su papa al no tener una

buena relacion”

Por otra parte lo que el discurso de las madres nos muestra a la cuestion de
como viven ellas la enfermedad de sus hijos y la manera en como fue el

diagnostico. Encontramos que

M.H.C: “me preguntaba ¢por qué yo?, no lo entendia, y como pasaron los afios y como
la vida era muy diferente a como lo vivi en mi familia , entonces decia, mi hijo no esta
sufriendo como mi primo, porque eran muchas limitaciones, le decian: no corras, ponte a

ver la tele, y a mi hijo no, le trato de dar una vida normal”

M.I: “Recuerdo que cuando ingresamos al Federico, la Doctora que luego viene a dar
platicas me dijo: es esto, o sea ya me platico de la enfermedad, es esto, esto y esto, y
pues me dio como el shock, mm no chille, porque pues... bueno incluso hasta la doctora
me dijo : es que te veo muy calmada y le conteste, bueno es que hasta me acuerdo de lo
que le dije: Doctora si me dijeran que yo con chillar le van a quitar esta enfermedad o se
va curar pues chillo, en ese momento, pero realmente solo presentaba los moretones, en
ese lapso del afio nunca llegé a presentar una hemartrosis, entonces cuando ya me lo

diagnostican y todo ahi fue cuando ya comencé a vivir la Hemofilia”
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M.C: “si, porque si yo hice tantas cosas, y no paso nada, entonces siento que si, un

castigo de Dios”

M.U : “En el caso de mi hermano no, pero en mi caso por ejemplo como me gustaba
ayudar a le gente y pues siempre hacia algo por mis hermanos y a mis cufiadas. Siempre
me he portado muy bien con todos, y entonces yo decia ¢;por qué me paso a mi? , si
llegue a decir eso muchas veces, sentia que no merecia algo asi, como que era un
castigo de Dios, pero ya no lo pienso hasta la fecha, lloré mucho por lo de mi hijo y era
muy dificil al ver a las personas en sillas de ruedas y en muletas cuando llegamos aqui y
dijimos a ver sino salimos peor de ver a tanta gente asi y de lo que le espera a nuestro
nifio. Entonces como somos muy llorones, nos pusimos a llorar los dos y fue cuando dos
nifitos, uno de 15 y otro de 17 y fueron los que nos explicaron todo, sobre el
medicamento y nos dieron muchos consejos. Y luego veia a pasar a una sefiora con su
bebito en una silla especial y yo veia al mio y no estaba asi entonces fue como mi
consuelo, si siento feo, pero veo al mio y se me va pasando y me dijo una sefiora del
santo nifio de antorcha para pedirle y luego me decian que la enfermedad era especial,
porque era para los mas fuertes y que lo viera como una bendicién. Pero no sé yo eso,
pero por lo menos si quisiera ir para que nunca le falte el medicamento, no para que se

cure, entonces fui a varios lugares a pedir por mi hijo”

M.V: “cuando me dijeron que tenia Hemofilia yo ni sabia que era eso y me preguntaba
por qué? Y me sentia muy culpable pensaba que mi pareja me iba a dejar, que iba a
pensar que no era su hijo, todo eso paso por mi mente, y a medida que nos dieron las
platicas en el IMAN fue entendiendo y comprendi que habia mas gente a mi alrededor,
conviviamos y platicabamos entre nosotras y me platicaban que a muchas si las habian
dejado sus maridos y yo me preguntaba por qué?, No se esperan y culpan a uno como
mujer, ibamos a los bazares y todo, y se quedd hasta los 16 anos en el IMAN 'y luego

sali6 y se fue a Nutricion por la edad”
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3.6.8 Alimentacion

La categoria de alimentacion nos lleva a plantearnos la idea de que todo ser
humano tiene como prioridad una alimentacion basada en vitaminas, proteinas,
carbohidratos y minerales para el funcionamiento adecuado del cuerpo. La buena
nutricidn es pieza clave en la construccion de la salud de un individuo, por lo que
le ayudara a tener mejor salud, ya que fortalece los sistemas del organismo vy,

promueve el buen funcionamiento del mismo.

En la presente categoria se muestra la informacion que se encontré en la
informacion que brindaron los participantes con respecto a su alimentacion. Asi
como la relacion que se encuentra en el tipo de alimentaciéon y la Hemofilia, la

relacion se tomara con base en la teoria de los cinco elementos.

Algunos discursos tienen un punto en comun en cuanto a su alimentacion. Y es
que todos saben la relevancia que hay en una buena alimentacion para sus
cuerpos. Sin embargo como notaremos en los siguientes discursos, algunos no
son congruentes con el concepto de buena alimentacion y prefieren alimentos que
o bien les suspendioé el doctor 0 no son nutritivos para su cuerpo. Ademas la gran
mayoria coincide con una escasa alimentacion en cuanto a verdura y vegetales se

refiere.

L: “empecé a comer carne, leche, cereal, semillas , las verduras no me gustaban , los
embutidos me los suspendieron y en la escuela como iba en la mafiana me iba casi
siempre sin desayunar , llegaba el transporte por mi, si me dejaban algo preparado
porque se iban a trabajar pero yo me iba sin desayunar porque no me daba hambre, en la
escuela comia puras frituras, papas, refresco, jugos” “ las papas las consumia solas, sin
salsa, nunca he consumido chile, pero en mi familia si comen mucho chile, en lo personal

y0 no, muy poco, casi hada”

S: Pues en realidad todos comemos eso, mi mama es la que cocina, y pues nos gusta
con poca sal, nada de picante y azucar, bueno solo yo, mis papas no, ellos prefieren las

cosas mas simples, nada de azucar, yo lo elijo mas dulce. Pues es variado, a veces
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tomamos agua, o a veces yo tomo refresco, la verdura, nunca me ha gustado, cuando nos
hace mi mama pues si me la tengo que comer, pero no me gusta... pues el pollo, pero
cocido, si es rostizado como el que venden, ese si me gusta, porque me gusta la grasita,

la piel del pollo rostizado”

Y otros relacionan su alimentacién con su enfermedad, ya que existen
alimentos como el caso del pescado, que no puede estar en su dieta por
prescripcion médica o casos en donde su dieta esta afectando directamente a su

desarrollo y peso y eligen cambiarla.

C: “A mi me gusta mucho el pescado pero no puedo comer mucho, a mi me dijeron
que no puedo por mi enfermedad por una vitamina que tiene y que no puedo comer, pero
si me gusta mucho, también me gusta el pollo, también los frijoles.. las papas con salsa o
mi mama me ponia mi lunch, yo iba en la tarde. Las habas no me gustan, la comida seca
no me gusta.. me gusta mucho el azucar, para tomarme el agua necesito echarle como

cinco cucharadas para tomarmela”

Alf: “pues en general me gustan las cosas saludables, porque como en la secundaria
estaba muy pesado me lastimaba las rodillas y en la preparatoria baje mas de peso, me
gusta el pescado, verduras , y las cosas grasosas no es que no me gusten pero ya la
pienso mas. Hubo un tiempo en que tuve alto el colesterol y comia camarones, pero por
egfemplo en las mafianas desayuno pescado o verduras, la fruta casi no me gusta,
zanahorias, papas. Te digo que como estaba muy pesado por eso comencé a comer asi,
ahora soy 30 de pantalon y antes era como 36...pues mi mama lo que hacia, y yo iba
mucho a la tienda, me compraba mis papas fritas, en la casa me daban de mas. Ahorita
ya se modero un poco, pero antes hacia mucha carne de puerco, pollo, res, y comiamos
de 7 dias cada 4 carne, sopa, arroz, y ahorita ya la piensa mas cuando era nifio me
gustaba, el miguelito y te los comias, también los sobrecitos verdes.. a mi ensalada le
echo normalmente lechuga, jitomate, cebolla y una salmén en trozos, pollo o vinagretas,

ya le echo sal o pimiento”
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Entre los entrevistados, algunos mencionan sus comidas relacionadas con un
sabor especifico o sabores, que se conjugan con comidas tradicionales del lugar
donde viven o el pais (México). Algunos de los alimentos que se encuentran en
comun se conjugan con un sabor o mas de uno como el sabor picoso, salado y
dulce. Los lacteos, pollo, semillas como el frijol, carne, la sopa seca y aguada, el
huevo y jamon y salchicha son alimentos que son comunes en la dieta de los
pacientes con Hemofilia. En cuanto a las bebidas el café y el refresco son muy
frecuentes en su alimentacion. Aunque también hay algunos que toman té y agua

pero con azucar y de sabor.

H.C: “mmm no, casi no como chile, pero si me gusta, pero no le echo mucho, la sal
mmm pues si luego le echo mucha porque no sé como medirle y me paso , el azticar pues
en el agua o en el té.. “mmm , si conoces las como se llaman , tortas de pollo, el pollito ,
tortas de avena, asi con quesito, a veces como papas porque casi no me gusta comer

chucherias, me gusta tomar agua , refresco pues nada mas un dia”

Sr M:” pues siempre ha sido hierbas, frijolitos a veces carne, rara la vez. Como dos
veces al dia, me levanto a las siete y hago que hacer, voy a campo, regreso y almuerzo,
mi mama acostumbra que todo el tiempo nos hace té de limon, de salvia, de manzanilla,
de canela, guayaba, pero también hace mucha avena diario y para almorzar nos da salsa

con frijolitos y ya me duermo como a las nueve o diez de la noche cuando no habia baile”

M: “si, me gusta el picante y lo dulce, pollo el tamarindo con azucar, el chile, en los
chetos, papas pues tacos de pollo con sopa, carne, o verdura, caldo de verduras y en la
mafiana me mandan un sandwich de jamon, salchicha, huevo, mi leche, yogurt o agua, o

Jjugo milanesa”

Sr. G: ” pues nos daban carne, pollo, leche ordenada, pescado, todo lo que a mi papa
le alcanzaba, también verduras, quelites si, lo normal el desayuno, la merienda, la cena,
pan y el café. Me gustaban las malvas, son hojitas verdes que dan un fruto como si fuera
un quesito y el cilantro de agua. Cocinaba mi mama con aceite y no le gustaba usar
mantequilla, ella usaba mas el aztucar, de hecho ponia el toper en la mesa y cada quien le
ponia lo que le gustara, yo por ejemplo a mi café le pongo una cucharadita o media
cucharadita. Todo depende de como este cargado el café y el chile si lo comemos, era

que siempre tenia que haber salsa, hasta aflojar el moco y la sal ella si le ponia, pero no
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mucha. Me gustan las gorditas de chicharron, grandes, cocidas en el puro comal sin
grasa, nada mas la parten le echan su quesito Oaxaca y vas pa atras con picante y todo,
lo como cada dos o tres meses, de vez en cuando, salchicha, jamoén, chuleta, si me
gustan . No me gusta , bueno el pescado si lo comemos pero al principio no me gustaba

en caldo, pero pues esta rico, camarones y eso de vez en cuando”

Sr. Alej: De hecho a mi me gusta el azdcar ,pero mucha me empalaga, es que trato de
controlarla, porque luego si me mancho, lo acido no me gusta porque me dan agruras,
seria lo dulcecito .Nos daban de desayunar, bueno, si cambié mucho porque yo comia
borrego y llegué ahi y de comer bien pues la costumbre era de darnos galletas con un
vaso de café o leche, y estaba acostumbrado a comer mejor todo lo que hay de

temporada, quelites, frutas, no, ahorita no, porque aqui es muy dificil ya la situacion.

Alla si, porque era regalado, habia manzanas, bueno manzanas no porque hace
mucho calor, pero si habia naranjas, mangos y te los comias y mi vida ha sido, desde que
naci a los dos afios, me alimente saludable, pero del 2000 para aca , no es lo mismo,
muchos tacos , es que cambia el estilo de vida, porque yo no tomaba refresco y desde el
97 para aca comencé a comer grasas y refresco y entonces pues era una maravilla
porque yo no podia encontrar eso alla, era pura verdura , y comia animales armadillos,
tejones, venados, era una suerte muy grande cuando cazabas un venado, pescados, eran
puras frutas. Aqui tienes que ir al mercado y ver si estan dulces o no a parte que la
economia ya no alcanza, pero si cambio mucho la alimentacion, yo no tomaba café y le
digo a mi esposa que yo no comia nopales porque como es muy caluroso no hay nopales,
pero qué padre, llegas aca y ves el guacamole con mucha cebolla y dices: ay qué rico! Y
te lo comes. No me gustan romeritos, bacalao y el pavo, no me llama la atencién la

carne, por el sabor”

La alimentacion de los sujetos entrevistados se basa en la gran mayoria en
sabores picosos y salados, la condicién de sus cuerpos les lleva a elegir alimentos
secos Yy poca verdura, lo que esta mediado por la condicion familiar o también por
su contexto y ubicacién geografica. El sabor dulce hace presencia también como
una caracteristica en la eleccién de los alimentos, sobre todo cuando se trata de

bebidas, tienen que tener el sabor dulce para poderlo comer.
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Esto nos indica las maneras en como eligen construir sus cuerpos con base en la
eleccion de comida y como esta mediada por su contexto familiar y situacién

emocional, en la relacion érgano- emocion.
3.6.9 Concepto de cuerpo

El cuerpo humano es el espacio donde los seres humanos pueden construir la
vida que quieren. Sin embargo, la manera en como cada sujeto interpreta a su
cuerpo y su concepcion, tiene que ver mucho con su manera de vivir, ya que en el
cuerpo se aloja la historia de la humanidad donde se incluyen los érganos, las
emociones, la cultura y la filosofia de vida. Por lo que esta categoria nos muestra

la manera en como los sujetos con Hemofilia entienden e interpretan su cuerpo.

Ante la cuestion de cdmo concebian su cuerpo, los discursos de todos tienen un
significado personal, pero hay un elemento como el papel que juega la religién en

algunos que es importante en su entendimiento acerca de su cuerpo.

S: “Pues yo creo que es como un molde, un molde del alma... Pues el alma seria mi
vida, mi verdadera vida, mi verdadero yo...pues esa idea, no sé ni de donde la agarre, es
que como te digo que iba a la Iglesia Cristiana nos hablaban mucho del alma, nos decian
que el alma era nuestro verdadero yo, y el cuerpo es solo algo que cuando te mueres ya

lo dejas, es como un molde”

Sr.M: Pues tendria que tocar un punto de mi creencia y creo que mi cuerpo es una
asimilacion igual a la que Dios hizo a Jesucristo , o sea un ser humano hecho de su
propio cuerpo, que es una cosa muy sagrada y muy linda, muy valorada, con mucho
valor... es que estamos en esta vida para vivir y trabajar. El cuerpo para eso es, tienes
una mano utilizala, y un pie utilizalo, tienes que utilizarlo para algo, no es para estar

sentado pero hasta cierto punto si, porque harias actividades”

Otros le brindan la importancia a las funciones que pueden tener con su cuerpo,
como la capacidad de moverse, y la manera en como hay que cuidarlo para que

funcione.
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L: “Pues el fisico, lo que puedo mover todo lo fisico”
M: “pues si es importante y me sirve para moverme”

En algunos casos la interpretacion de su cuerpo, se relaciona con su
enfermedad y la limitacion que sienten por su condicion, ya que el cuerpo tendria
que estar bien para que funcione, y ellos lo sienten limitados de hacer cosas que

quieren, pero no pueden.

Sr. Alej “pues ni idea.....si, tiene sus funciones, pero para mi creo que es importante
todo el cuerpo, tiene que estar bien para poder hacer muchas cosas, pero por ejemplo mi
cuerpo a mi me limita , pero si es importante para estar bien, el mio tendria que ser mas

importante”

Alf: “pues que es limitado, pero veo lugares de discapacitados y veo que sufren mucho,
y de hecho antes llevaba las muletas y no me ponia en el lugar para discapacitados.
Reconozco las limitaciones que tengo y las afronto, creo que es orgullo por eso lo hago, y
la fuerza de poder hacer las cosas, y ya habra algun dia que no podré y ya ni modo,

porque hay cosas que quisiera hacer como aventarme del paracaidas pero no se puede”

Como muestran los discursos de los sujetos entrevistados. Podemos decir que
el concepto de su cuerpo tiene que ver mucho con el ambito religioso y juega un
papel importante en su entendimiento para poder describir su vida en el cuerpo.
De esta manera se construye la idea de un cuerpo ajeno a su condicion de vida,
un cuerpo que es el vehiculo de una entidad divina. Por otro lado y con relacion a
su enfermedad notamos el elemento de la limitacién que encuentra su relaciéon con
la concepcion de su cuerpo, ya que se saben y sienten limitados por su condicién
corporal, lo que los lleva a elaborar orgullo, enojo en el cuerpo, y responder asi a

las situaciones que se sienten amenazados por su condicion de enfermedad.

3.7 Relacién 6rgano-emocién-sabor

En la construccién de la Hemofilia existen elementos que tienen una relacién entre

ellos, como pueden ser los sabores preferidos en el sujeto, el color que le
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corresponde en la teoria, las emociones, los 6rganos dominantes y afectados
(padecimientos).

La manera en como se conjugan dichos elementos, se encuentra en la
explicacion que se dara, a partir de la teoria de los 5 elementos, en la manera en

coémo afectan a la coagulacion.

organo

Higado/vesicula biliar Ira Agrio
Corazon/Intestino delgado Alegria Amargo
Estomago/ bazo pancreas Obsesion Dulce
Intestino grueso / pulmon Tristeza Picoso
Rifion/ vejiga Miedo Salado

Tabla 11. Muestra la relacion en la teoria de los 5 elementos, de los érganos
con las emociones y la eleccidén por los sabores en los sujetos. (Tabla extraida de
Lopez, 2006)

3.7.1 Ruta de la Hemofilia

Los datos obtenidos dan cuenta de que hay un proceso que se gesta al interior del
cuerpo de los sujetos con Hemofilia. ElI desequilibrio en el cuerpo desde esta
perspectiva indica que la dominancia por ciertos sabores, el estado emocional y la
sintomatologia en ciertas partes del cuerpo, asi como vivir con otros
padecimientos a parte de la Hemofilia, son la ruta que se establece para entender
cdmo es el proceso de la Hemofilia o la Ruta de la Hemofilia en el cuerpo de los

enfermos.
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En esta parte del analisis se explica la manera en que el padecimiento
encuentra una relacion con la Teoria de los cinco elementos. Se abordaron
cuestiones como los sabores preferidos, alimentacion, elementos, los sintomas, el

diagndstico y el significado o la representacién que tienen de su padecimiento.

3.7.2 Sabores dominantes, colores, sabores en la familia de origen

De acuerdo a los resultados obtenidos, se encontré una relacion en el discurso de
los participantes referente al sabor que eligen en sus familias. Un sabor que esta
condicionado por la situacion y el contexto en el que viven los sujetos y los lleva a
elegir ese sabor, asi que la manera de vivir y sentir en las familias de los

participantes los ha llevado a elegir ciertos alimentos con un sabor especifico.
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Figura 12. Muestra la ruta de la Hemofilia en el cuerpo de los sujetos con base en la

Teoria de los 5 elementos y las relaciones que se establecen. (Elaboracion propia)

Al comprender el fendmeno de la enfermedad crénico degenerativa como es la
Hemofilia, se trata de un desequilibrio avanzado que afecta a otros 6rganos en el
cuerpo. Utilizando la teoria de los cinco elementos se establecié una ruta de la

enfermedad que se describe de la siguiente manera:

1) Relacién de generacion Pulmon/l. Grueso y Rinon/ Vejiga. Se encuentran
padecimientos relacionados con garganta, vias respiratorias y gripas, colitis, esto
indica la condicidon que hay en el sujeto de desequilibrio al interior del cuerpo y su
preferencia por el sabor picoso en algunos casos y la emocién de la nostalgia en
sus vidas, depresion. El pulmén dentro de sus multiples funciones coopera en
ayudar a de regular el paso de la sangre al organismo, la circulacidon y el impulso

de la energia junto con el corazon. En la relacion de generacion el pulmon es el
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encargado de apoyar al riidn en la transformacion de la energia y la regulacion de
los liquidos como es la sangre, si el pulmén es afectado, afectara directamente al
organo riidn en la relacion de generacion. Para dar cuenta de esta primera
relacion, esta en el sabor de preferencia en los sujetos, que es el sabor salado y
se relaciona con el rindn y miedo lo que da pie a la segunda relacion en el cuerpo

de los sujetos.

2) Relacion de contradominancia (rinon-estdmago) El sabor salado en
relacion con el 6érgano rifdn y la emocién del miedo se manifiestan en actitudes y
caracteristicas como sus discursos lo indican tal como son la inseguridad en sus
vidas, timidez para relacionarse con otros, la pena, tono de voz bajo, no expresar
sus emociones por miedo y el color negro en el cuerpo (ojeras, moretones) y
sintomatologia en el cuerpo como es la piel seca, caida cabello, y cansancio
frecuente. Un rindn afectado se manifiesta en las vias urinarias, el desarrollo
sexual, infecciones, y afecta indirectamente al érgano estbmago/ bazo —pancreas.
Dentro de las funciones del érgano Rifidn se encuentra el control de los liquidos
en el cuerpo como es la sangre en colaboracion con los otros 6rganos, pero la
funcidén de absorber y transportar lo realiza en conjunto con el bazo/ pancreas, por
lo que si los rifiones son débiles o estan afectados, el equilibrio al interior del
cuerpo afectara directamente al 6rgano en contradominancia, como es el

estdmago/ bazo pancreas y da pie a una tercera relacion.

3) Relacion de contradominancia (estdmago/bazo-pancreas-higado). El
segundo sabor de preferencia en los sujetos con Hemofilia es el dulce en relacion
con la ansiedad o preocupacion y el estbmago/ bazo-pancreas. El bazo es el
organo, dentro de sus multiples funciones se encarga de contener la sangre en los
tejidos, un bazo afectado se manifiesta en problemas de estomago como son:
gastritis, ulceras, diarreas, hemorroides, inflamacion, pero también participa en el
mecanismo de la coagulacion del organismo, puede haber debilidad en las
extremidades del cuerpo ya que no se producen nutrientes adecuados y la

alimentacion es la base de ello, hay sensacion de cansancio.
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Al mantener la sangre en los tejidos, una de las caracteristicas del bazo
afectado es que permite que la sangre salga de ellos y circule con irregularidad.
Se presentan dos niveles de sangrado, el primero es la Extravasacion de Sangre
Completa: se refiere a la dificultad para tratar sangrados quirdrgicos o
traumaticos. El sangrado intersticial que se da entre los tejidos, la fragilidad
capilar, equimosis espontaneas. En segundo lugar la extravasacion de la parte
liqguida de la sangre: edemas. Finalmente la relacion de contradominancia que
establece el estobmago/bazo-pancreas con el higado se ve manifestada en los

pocos nutrientes que hay en los tendones, musculos, huesos, piel.

Dentro de las multiples funciones del higado se encuentra la regulacién y la
libre circulacion de los liquidos como la sangre en el cuerpo, colabora
directamente con el estdmago-bazo/pancreas y mantienen una relacion de
controdominancia, un exceso de ira en el sujeto crea un desequilibrio en este
organo. Uno de los lugares donde se puede observar un higado afectado es en
las articulaciones y tendones como se manifiesta en los sujetos con Hemofilia con
dolores de rodillas, cadera, tobillos, manos, o enfermedades relaciones con el

higado directamente.

En el proceso de la Hemofilia podemos ver que hay un desequilibrio de mas de
un organo del cuerpo y el desequilibrio desde esta perspectiva se ha construido a
partir de una ruta de viaje que hace una emocion conjugada con su estilo de vida
en la vida los enfermos. Tal como se muestra en la figura hay un proceso de
construccion de la enfermedad que se relaciona con una emocion, un sabor que
son dominantes en sus vidas y con érganos que han sido afectados en el proceso

de su enfermedad.

El ultimo punto de analisis tiene que ver con la explicacion que se dara, desde

el mismo marco conceptual de la complejidad y lo corporal. Se realiz6 una
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explicacion novedosa de la enfermedad y su proceso de construccion, tomando
como referencia la informacién que se tiene acerca de la enfermedad y es que
como se ha mencionado, la Hemcofilia tiene una explicacion determinada
genéticamente por las ciencias de la salud. Se toma como base la premisa de que
las mamas al ser las portadoras del gen de la Hemofilia, heredan a sus hijos el

gen afectado.

De esta forma se piensa en una explicacién diferente o una ruta diferente a
como se ha entendido hasta ahora y partir de la pregunta de ; Como es el proceso
de construccion de la herencia genética en la madre de los enfermos? , para lo
cual recurriremos al analisis de la historia de vida de algunas de las mamas cuyos

hijos no tuvieran antecedentes de la enfermedad.

Finalmente, la confirmacion de la hipétesis de que la herencia es un proceso en
construccion no determinado tomando como ejemplo la historia de vida completa

de uno de los participantes con Hemofilia.

3.8 Analisis de la historia de vida de 8 mamas.

Se entrevistaron a un total de 8 mamas con el fin de complementar la informacién
que aportaron por los hijos con la enfermedad. Pero también con la finalidad de
crear un punto de analisis en el que todas ellas convergieran es decir; se encontro
que todas ellas han sido cruzadas por algun evento especifico que varia en su
naturaleza pero provoco una crisis importante en sus vidas. Se tomaron en cuenta
las mismas categorias que en la historia de vida de los hijos enfermos, sin

embargo retomaremos las siguientes y que son piezas clave para el analisis:
1) Infancia de la madre
2) Relacién con su madre
3) Relacion con su padre

4) Sabores preferidos (Alimentacion)
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5) Eventos importantes en sus vidas (10 afios antes del nacimiento de su hijo o

durante el embarazo).

3.8.1 Categoria de infancia

La categoria de infancia se refiere a la manera en como fue el estilo de crianza
durante esta etapa en la cual las mamas vivieron y cémo lo refieren en el
presente. Ya que se tratan de vivencias que dejan una huella en el cuerpo de las

madres y el discurso de ellas lo indican.

Algunas mamas refieren acerca de una infancia donde la proteccion y falta de
contacto con el mundo exterior hacian presencia una condicion de comodidad.
Donde no era necesario hacer esfuerzos por hacer, ya que todo lo tenian en su

familia, refiriéndose a si misma como consentida y caprichosa durante su infancia.

M.A : A mi me ensefiaron un mundo color de rosas con mi familia, tenia una buena
posicion econémica y de hecho no conocia el metro hasta los 16 afios, siempre era con
chofer, y cuando mi papa deja de ser jefe, él trabajaba en el DIF, era jefe de transportes,
entonces cuando ya no trabajaba ahi empecé a vivir otras cosas. Cuando veia que mi
cufiada no tenia para comer, me sorprendi de que hubiera gente que no tuviera para
comer, y ahora pues no, si se me hacia algo increible. Saliamos cada ocho dias, llegaba
mi papéa en la noche en vacaciones y nos decia que teniamos diez minutos para preparar
nuestras maletas, y nos ibamos a Guadalajara, Puerto Vallarta, Acapulco, no muy lejos,
pero si nos ibamos. Para mi un fin de semana triste era cuando no saliamos, pero nos
ibamos por helado, a alguna plaza....nos decia que nunca le pidiéramos a nadie, creo que
era entre consentida y orgullosa, y que nos daba todo lo que queriamos, cada vacaciones
nos tenian que comprar ropa nueva, porque no podiamos ir con la que fuimos la vez

pasada’.
E: ¢;Y, cuando no hacian lo que les decia, como la corregian?

M.A: “pues nos daba con la chancla en las pompis, mi papa nunca nos pego, sélo una
vez que me mando por sus cigarros, pero nada mas.. y pues a mi como me educaron de

diferente manera no me gustaba eso, porque a mi me educaron que con lo que tuviera me
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aguantara y ese sefior se ponia a gritar majaderias y con eso era suficiente para que se

acabara el mundo para mi, esa vida no me gustaba”

Otras refieren su infancia como positiva en el sentido de contar con el apoyo de
ambos padres y hermanos, donde las salidas a lugares eran fundamentales para

fortalecer la convivencia en la familia y la comunicacion.

M.M: “pues buena, siempre mi papéa nos llevaba al parque, al cine, hasta eso si, tuve

una buena convivencia con mis papas y hermanos”

M.J.A: “pues teniamos muy buena relacion, casi no teniamos problemas, yo trabajaba
y si no llegaba a buena hora, si se preocupaban mis papas por mi, teniamos buena

relacion, tenia confianza en ellos les platicaba lo que me pasaba y asi”

Algunas otras hacen referencia al papel que jugaba su mama en su crianza y la
preferencia que habia dentro de la familia por alguno de los hermanos, la cual
dependia del grado de obediencia que tenian. Ademas del papel que fungia su
padre como proveedor de la familia, quien trabaja durante el dia y el rol de la

mama de protectora y la encargada de atender las necesidades de los hijos.

M.V: “pues mi mama nos cuidaba y mi papa se iba en el taxi. Pero luego mi mama
entro a trabajar y nos quedabamos solos un rato y ya luego regresaba mi mama y nos
quedabamos con ella y ya mi papa regresaba en la noche, nos quedabamos los cuatro
solitos porque nunca estuvimos a cargo de alguien mas. Mi papa nos llevaba a la escuela

y mi mama nos recogia, luego nos daba de comer y se iba a trabajar”

M.U: No, con ellas no tanto, es que a mi me gustaba estar con mis hermanos en mi
casa, y obedecia en todo con tal de que no se enojaran conmigo, nunca me fui de pinta ni
tomé, para que no se enojaran conmigo. La mas chica de mis hermanas si fue mas
rebelde, yo creo que mi hermano y el mayor de los hombres eran los mas consentidos, y
de las mujeres yo, porque nunca fui rebelde, y siempre fui obediente 0 mas consciente y

hasta la fecha porque luego mi mama regafa a todos menos a mi”
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La infancia de las mamas es cruzada por una situacién que se relaciona con la
ausencia de alguno de los papas y la proteccion de sus mamas. Pero también por
la crianza basada en golpes en algunas de ellas, lo que indica su manera en como
se relacionaban con sus papas Yy el aislamiento que tenian en algunas de sus

areas de vida.

3.8.2 Categoria de Escuela.

En la presente categoria se indaga acerca del estilo de educacion en la que fueron
formadas las mamas y la manera en como eran sus relaciones durante su etapa
escolar y qué rol fungia dentro de su contexto familiar la escuela. Esto tiene como
finalidad relacionar la construccion que ha tenido el cuerpo de las madres con su

etapa escolar.

Algunas de las madres mencionan acerca de su etapa escolar y sus relaciones
con otros, fundamentadas en el aislamiento, ya que tenian pocos amigos. Por otra
parte la mayoria de ellas concluyeron sus estudios hasta nivel secundaria y hacen
mencion a la relacion que habia en la jornada escolar y las repercusiones que

habia en su cuerpo por trabajar y estudiar.

M.M: “De hecho casi no era muy amigable, tenia una o dos amigas. Me llevaba mas
con las nifias, porque luego eran muy pesados los nifios, y con ellas era con las que
jugaba basquet y de ahi en fuera con hombres casi no. Con mis maestros era buena la
relacion como todo, nunca tuve problemas con ninguno de ellos. Pasaba con 7 u 8, en
segundo reprobé una materia nada mas porque no le caia bien a la maestra. Igual mis

hermanos soélo estudiaron hasta la secundaria”

M.l : “A mi si me dieron estudios pero pues igual me mato su trabajo porque me
levantaba en ese entonces a las 3 am, y yo iba en la tarde, entonces llegaba a la 1 y nada
mas me barfiaba y salia hasta las 10 de la escuela y llegaba a hacer tarea para al otro dia
levantarme a las 3 am para pelar los pollos y todo el tiempo fue asi, pero a mi no me vigilé

tanto como a mi otra hermana, yo si fui mas rebelde, con el perdén de la palabra, yo si le

150



perdi el respeto a mi papa porque ya de ver tanto estaba aburrida, entonces luego no le
hacia caso pero a mi siempre me dio libertad, en el aspecto de que si yo no entraba a la
escuela no le importaba, si me iba de pinta no le importaba, o sea no, pero yo queria
darle, mm como a mi otra hermana ,a ella si le decia : a donde vas? Si vas, te llevas a tu

hermana, a Verdnica a ella si la cuido mas y fue todo el tiempo”

Otras mencionan los escasos recursos dentro de su familia como factor
importante para que no terminaran sus estudios completos y eligieran trabajar

para apoyar a la familia.

M.J.A: yo, hasta la secundaria, Pues por falta de dinero, es que mi papa le digo como
él tomaba mucho, se lastimo una rodilla y ahora si que quedo discapacitado de la rodilla y
entonces por falta de dinero mi mama me dijo, ahora si tienes que ponerte a trabajar para

apoyarlo y eso fue lo que hice, meterme a trabajar y apoyarlo como podia”
E: ;Siterminé la secundaria?

M.J.A: “si, abierta, la termine abierta porque en si cuando mi mama me inscribié a la
secundaria yo estaba muy emocionada por entrar, pero me dijo que ya no teniamos
dinero para la inscripcion entonces ya no vas a estudiar, pero pues hubo personitas que
me animaron a sequir y me decian, es que no es impedimento para no estudiar aunque

sea abierto, y pues me inscribi a una secundaria abierta y ahi la terminé”

Alguna de las participantes si concluy6 estudios de Nivel Superior. Es la unica
de las participantes que tiene estudios universitarios concluidos y ejerce como

profesional de su carrera.

M.U: “Hace dos afios termine la maestria en Educacion”

La educacion en la vida de las mamas de los sujetos, se basa en que no todas
pudieron terminar estudios superiores a excepcion de una. Lo que indica la
situacion familiar que vivian, ya que muchas eligieron entrar a trabajar y apoyar
con el gasto, esto también indica en la manera en como un sujeto sé aleja de su
proyecto de vida y las maneras que busca para poder sobrevivir ante la situacion

de adversidad.
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3.8.3 Eventos importantes

En la presente categoria se encuentran los eventos y situaciones que han tenido
una relevancia en la vida de las participantes. Hablamos de situaciones, eventos o
crisis en las cuales sus vidas tuvieron un punto de inflexion y dejaron una huella
emocional importante con el paso de los anos en sus cuerpos antes o durante el

embarazo.

Algunas mamas nos mencionan situaciones relacionadas con la muerte de un
ser querido. Hablamos de situaciones que ocurrieron antes del embarazo,
provocadas por accidentes. Como vemos en el discurso de la madre, lo relata de

la siguiente manera:

M.AIF : “Pues veniamos de la tierra de mi esposo, él es de Hidalgo y veniamos de
Toluca de Hidalgo a salir a la carretera que se une Tulancingo y ahi se nos atravesé un
autobus y venia mi hija atras y él que fallecié. Luego nacié (identidad desconocida) y pues

todo parecia ser normal”

Continuando con esta légica encontramos que el evento ocurriéo 9 afios antes
del nacimiento de su hijo enfermo. Es importante mencionar que su hijo fallecido
también tenia Hemofilia y eso provocé en ella un deseo de ya no querer ser madre

otra vez. Hablamos de una condicién de miedo a que volviera a perder a su hijo.
E: ¢ Cuanto tiempo paso del fallecimiento de su hijo y el nacimiento de su hijo?
M. Alf: “pasaron 9 afos”
E: ¢No querian tener mas hijos?
M. Alf: “no, ya no”

E: ¢;Por qué?
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M. Alf : “Pues porque para mi era dificil superar ese trauma, el haber perdido a mi hijo,
pasaron 9 afios, nacié mi hijo y pasaron dos afos y él esta sano. Nada mas el del

problema de la Hemofilia fue mi hijo fallecido y mi hijo”
E: ¢;Qué era lo que sentia usted que no querian tener hijos?
M. Alf: “sentia miedo porque decia ¢y si vuelve a tener Hemofilia? , y si tuvo”
E: ¢Su hija cuantos afios se llevaba con su hijo fallecido?
M. Alf: “pasaron dos afios y nacié mi hijo, y luego pasaron nueve afios y nacié mi hijo”

Ante la pregunta de si habia ocurrido algun otro evento importante la madre
refiere el trabajo y sacrificio que ha sido el tener a su hijo en esa condicién y lo
importante que ha sido la familia para su mejoria y para superar el tema del

accidente ocurrido con su hijo menor.

E: ¢;Qué ocurri6 antes del embarazo de su hijo, algun evento importante?

M.AIf: “no, mis embarazos siempre han sido muy normales y tranquilos, nunca ha
habido agresiones en la casa, tal vez si, enojos pero normales, pero no soy una mujer
maltratada, entonces nos tocé la dicha, porque para mi es una dicha de tener a mi hijo y
sobretodo porque ya es un hombre. Nos ha costado trabajo llegar a la meta de ser una
persona normal, pero siempre hemos tenido altas y bajas pero con el apoyo de la familia

salimos adelante”

Sin embargo también notamos que el accidente tuvo repercusiones a nivel
emocional en la familia pero también afectd en su dinamica con su marido, ya que
habia sentimientos de culpabilidad, y reclamos culpando a su marido y
culpandose a si misma por lo ocurrido. En su discurso se nota el impacto que tuvo
para ella al referirlo como una situacion de dolor, pero que al final tuvo como
resultado tener a su hijo Alfonso y pensar que él era la continuacién de su hijo

fallecido ademas mantener su relacion a pesar de los reclamos y la culpa.
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E: Tocando el tema del accidente, ;como le hicieron para salir adelante?

M_.AIf: “Es dificil, muy dificil, creo que para ambos fue muy dificil, cada quien con su
dolor, yo no queria hablar con mi esposo por lastima, de decirle que él venia manejando y
si lo culpaba al principio y decia : es que si se hubiera fijado y eso hacia y él no tocaba el
tema por no lastimarme a mi, porque decia que si tocaba el tema me iba a lastimar al
recordar y nos encapsulamos con nuestro dolor hasta que decidimos tener a mi hijo y
dijimos lo que sentiamos ambos, eran palabras duras pero eran necesarias para sanar
esa herida y pasaron 8 afios y sigo ahorita con esa herida de que él tuvo la culpa,
entonces platicamos ambos, nos perdonamos, y seguimos adelante. Planeamos tener a

mi hijo
E: ;En algun momento llegaron a pensar en terminar su relacion?

M.AIf: “no ,porque yo me sentia segura con él y teniamos una hija, y los accidentes
pasan diario, no los planeamos y pasan .Tenemos que superarlo, y decir: de hoy en
adelante es una vida nueva, sin reclamos, no nos deciamos nada, nos callabamos todo, y
si hubiera tomado esa decision al poco tiempo del accidente y dejamos que pasara el
tiempo y los dos tuvimos culpa porque yo también decia : si hubiera estado con mis hijos
atras, porque también me sentia culpable, pero cuando hablamos superamos muchas
cosas, desde entonces adelante, nos dan la noticia de que es Hemofilico y le doy gracias
a Dios porque lo tome como si fuera la continuacién de mi hijo fallecido, como si fuera la
continuacién de la vida de mi hijo y lo que hice fue ponerle una capsula de proteccion a mi

hijo, alomejor exageré”

Sin embargo ante la pregunta de qué hacia ella cuando menciona que
exageraba y lo ponia en una capsula a su hijo encontramos que su discurso se
dirige al tema de la sobreproteccion por miedo y el trauma que causoé la pérdida
de su hijo fallecido. Hablamos entonces de una condicion de que el dolor del
fallecimiento aun no habia sanado y tenia un impacto ahora en la relacién y la

crianza con su hijo actual.
E: ;Qué hacia usted?

M_.AIf "sobreprotegerio y hasta la fecha le marco para saber donde esta porque ya es

noche y siento que fue por el trauma de haber perdido un hijo y sentirme culpable,
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entonces protejo lo mas que puedo a mi hijo, cuando va con su novia le digo que me
llame para saber que esta bien, y los hijos me dicen que mi consentido es él (Identidad
Desconocida), y es que a los tres los amo, pero siento que a él lo tengo que proteger mas,
alomejor estoy mal, pero Dios le dio alas y tiene que volar, pero cuando nos encontramos

como padres con un hijo enfermo, lo protegemos mas, alomejor estoy mal”

Cuando se indagd en los afos anteriores al nacimiento de su hijo fallecido.
Encontramos que también habia otro evento que marco la vida de la paciente y de
acuerdo a lo que refiere ella en su discurso, dicho evento tuvo también un impacto
de dolor, miedo y mucho rencor hacia su padre biolégico, y en palabras de ella,
aun no ha podido superar el evento y también encontramos que durante su
adolescencia habia una situacion de violencia en su familia de origen. A
continuacion se presenta la descripcion de la situacion en palabras de la madre

de su hijo:

E: A parte del accidente de su hijo ¢,algun otro evento que marcara su vida afios atras?

M. Alf : “ Bueno lo que esta muy marcado en mi vida fue que cuando tenia 15 afos,
me enteré que mi papa no era mi papa y fue algo que no puedo superar hasta la fecha,
porque despues de me case y nunca le pregunte a mi mama por respeto y luego me
entero de quien fue mi papa y mi esposo me decia que lo buscara y lo enfrentara para
tener la version de él y saber si tuvo razéon o no, pero nunca lo quise hacer, me enteré
que el sefior era Chino , mi papa biolégico y no aceptaban a mi mama porque era
mexicana y pasaron los afios y yo era hija unica. Mi hijo me decia que lo buscara pero yo
no queria, porque no queria que me lastimara, que me dijera que fui una hija no deseada,

que no queria que naciera, ese era mi miedo, que no queria, no sé si viva o ya no”

M.AIf: “Yo tenia como 12 afos, porque iba en la secundaria porque toda mi nifiez la vivi
con la mama de mi papa, con mi abuelita y cuando entré a la secundaria ya vivi con mi
mama pero me trajo a vivir con ella porque ya estaba grande y tenia tios de mi edad y
tenia miedo de que me pasara algo. Mi mama le exige a mi abuela que me vaya a vivir
con ella, a mis tios los veia como mis hermanos y mi mama pensaba cosas, pero antes de

que pasara algo, ella me llevé con ella a vivir y ahi es donde vivi las agresiones de mi
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papa con mi mama. Mi papa solo tomaba los sabados y cuando veo esa agresion, me le
voy a mi papa encima y me dice: tu no te metas porque no eres mi hija! Quede
desconcertada y dije ;por qué me lo dice? Y al otro dia me dijo, si eres mi hija, alomejor lo

dije por enojo, y cuando muere €l, me siguio diciendo que yo era como su hija”

E: ;De qué fallece su padre?

M. Alf: “los rifiones le fallaban, ya lo dializaban. Mis tios decian: que no era posible que
(Identidad Desconocida) que no es su hija cuide mas a su papa que sus mismos hijos, se
fueron descubriendo poco a poco las cosas y mi papa ya no quiso platicar mas de eso,
por respeto ya no quise insistir y a mi mama nunca le dije porque me daba pena, murié mi

mama y nunca le pregunte”
E: ;De qué muere su mama?

M. Alf: “comenzd con problemas en la matriz y tuvo cancer y nos dimos cuenta y murio
a los 6 meses después del diagndstico y le pregunto a la hermana de mi mama, y ella me
dijo: que mi mama era mesera en una cafeteria de Chinos, y él si se queria casar pero su
familia no queria, y lo regresaron a su tierra, eso fue muy marcado para mi, pero no tanto,

porque lo mas importante son mis hijos y mi esposo”

Ante la cuestidn que emociones eran las que sentia ella y cdmo interpretaba
este evento ella refiere al coraje y a los reclamos que guarda aun por no haberle
dicho y por no haber luchado por ella. Hablamos de una situacion que se formé en
ella anos anteriores a sus embarazos y que durante esa etapa de adolescencia

tuvo un impacto que hasta la fecha hace presencia.

Aunque su discurso refiera que lo ha perdonado todo, las emociones que
provoco el mover su memoria al recordar el evento, dan cuenta de que el evento

aun sigue teniendo un lugar en su espacio corporal.
E: ;Qué sentia usted?

M. Alf: “pues es que no sentia coraje ni amor por él porque no lo conozco, siento que el

dia que me enfrente con él, alomejor voy a sacar el coraje que tengo, tengo mucho coraje
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porque no lucho por la hija, alomejor no queria a mi mama, pero tenia una hija, él tnico
recuerdo que tengo de él es que vagamente cuando tenia 1 afo, recuerdo que en la
esquina de una panaderia de Toluca, alguien me agarré y me llevé a una casa obscura
con unos muebles como muy viejos y veo la entrada de una persona ya grande, bajita y
delgada, y me rechazd, no recuerdo la cara de la persona, pero si los rasqos, era chiquita
y me rechazaba. Ahora que lo pienso alomejor era mi papa que llevo a la nieta con su
mama, alomejor eso fue lo que me marcd porque no quiero conocerla, no tengo ganas de
conocerla, tengo a mi madre y a mi padre que aunque no es biolégico, me quiere como

hija”
E: ;A su papa también le guardé coraje?

M. Alf: “no, alomejor como adolescente si, porque veia los empujones y las palabras a
mi madre, pero a mi padre lo quise mucho porque me acogié y me acepté como hija, un
padre no es perfecto pero me ama y me quiere, para mi fue suficiente eso, y no necesité
del carifio de mi padre biolégico, pero si lo veo, si voy a sacar eso de por qué no vio por

mi, si es que sigue con vida. Pero fue algo muy marcado en mi vida”
E: ;Cuantos anos tenia cuando le platicaron bien la noticia?

M. AIf : “mi papa tiene ocho afios de muerto y mi mama tiene 6, y pasan como 1 afio
cuando me dicen y después dije: bueno si nunca me quiso no tengo porque querer,
(Identidad Desconocida) era el que me decia que lo buscara y cerrara ese ciclo pero yo
no quiero, ni que me lastimen, ni lastimar y él si queria conocer a su abuelito, y le digo
que no puede conocer algo que fue desconocido para él, pero si fue muy marcado para

Bl

mi
E: Su coraje para usted donde se manifestaba ;qué hacia?

M. Alf: “mi refugio fue hacer manualidades, yo sentia que me relajaba y creo que el
coraje me duro mas tiempo, porque de manualidades comencé cuando mi hijo nacié y el
coraje lo tenia desde antes y luego mi esposo me decia que no me iba a obligar, que me
sintiera bien conmigo misma y le di vuelta a la pagina, te repito, si lo veo, yo creo que si le
voy a decir ;por qué me dejaste? Y pasan los afios y maduras, lo que veias una
tempestad ahora son solo chispitas y aprendes a perdonar, si esta muerto ya lo perdoné,
y si esta vivo, pues lo perdono, no es rencor y odio pero cuando era adolescente si era,

queria reclamarle que yo tenia el derecho porque era su hija”
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En algunas mamas, la muerte se hizo presente no directamente en sus hijos.
Pero si en hermanos no nacidos por accidentes como asfixia o negligencia por
parte de los doctores o hermanos que nacieron, pero murieron a temprana edad

por algun accidente.

Estos acontecimientos también tuvieron un impacto en alguna etapa de su vida,
que provoco en ellas una crisis tal, que hasta la fecha da cuenta en sus cuerpos
ya que tuvo repercusiones en su dinamica familiar, en su manera de entender
como era la muerte y cdmo era la relacion de sus padres después de estos

acontecimientos.

M.M: “Si, se le murieron como dos o tres hijos, porque como se iban a la Iglesia iban a
pléticas y llegaban en la madrugada y tenian a un nifio de dias de nacido y como llegaron
en la madrugada un dia, me platica que se acostaron y se quedaron dormidos y se asfixio
o lo asfixiaron, tenia como ocho dias el bebé. Y luego nacié otro y se le murié, pero no
recuerdo si fueron dos o tres, sélo que nunca le he preguntado bien, porque es algo dificil

le digo que lo vivi con mi hijo”

M.A: “mi mama tuvo un bebé y se le murié y entonces le llevo un teléfono, como ya no
era jefe mi papa, nos llevé a todas, pero era muy mujeriego porque luego se encerraba en
la oficina y ya nosotras lo esperabamos y nos decia que no le dijeramos a nuestra mama,
yo veia que iban muchas trabajadoras sociales y les tiraba sus cosas por la ventana y mi
mama se enteraba. Mi hermana la mas grande no hacia nada, sélo empezaba a llorar
cuando mi mama le preguntaba, y mi papa nos decia que si no queriamos tener

problemas no le contaramos a nuestra madre, entonces crecimos con esa culpa”
E: ;Qué sentia usted cuando pasaba esto?

M.A: “pues coraje, luego mi mama, estuvo deprimida, se queria morir y uno pensaba

que si era por mi”
E: ¢A usted le afecto en algo lo del accidente del nifio?

M.A: “ah, pues si, porque nos quedamos con ganas de un hermanito. Pues senti feo y
como fui la primera que me case, vivia ahi cuando paso eso, pero ya estaba la situacion

muy dificil, llegaba mi papa y nos metiamos todos al cuarto. Mi mama hasta la fecha le
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reclama a mi papa la forma en como fue, dice que se va a ir al infierno y me dice a mi que
yo vea como es mi padre, de hecho se volvié a casar mi mama y mi papa se fui a vivir a la

calle en la colonia Guerrero”

M.I: Hubo uno y era nifio, el tercero, dice mi mama que nada mas se le vino la
hemorragia cuando tenia 8 meses de embarazo y pues ya estaba formadito y todo y dice
que fallecié cuando se le vino la hemorragia, de hecho le entregaron el bebé a mi papa y
mi papa lo enterré pero nunca le quiso decir a mi mama donde estaba y a nadie le dijo, de
hecho a ninguna de nosotras le dijo, y nunca hemos ido a esa tumba porque no sabemos
donde esta, por eso decimos que mi hermano no fallecié, porque cada que le tocamos
ese tema a mi papa, él nunca nos ha querido decir, ni a mi mama ni a nadie, ni el acta de

defuncién tenemos”

M.U : “no murié de Hemdfilia pero tenia hemofilia, es que se fue a Michoacan, es que
mis papas son de alla, se fue con un tio y vivian como en un cerro, y mi hermano con el
que se llevaban bien, que no lo querian, entonces buscaba como la manera de quitarse
la vida, y pues estando en la bici, se cayo y se pego en la nuca, pero se murié del golpe,
no de sangrado. El tenia 17 afios, todos eran sanos, solo él tenia el diagnostico de
Hemofilia, ya tenia muchos problemas, en las articulaciones, en sus rodillas, somos 7,

cuatro mujeres y 3 hombres”

Y continua describiendo el relato de la muerte de su hermano con mas detalles.
Donde encontramos una situacion de crisis y dolor en la manera en como ella
interpretd las palabras de su hermano, las acciones que él hacia para quitarse la
vida. Situaciones que en ella provocaron tristeza y miedo de vivirlo en la actualidad

con su hijo.

M.U:” Pues mi tio vino de Michoacan y le dijo a mi mama que se fueran ya, porque mi
hermano estaba muy malo porque se habia caido y mi mama se fue para alla, eso paso
un Domingo y para el Viernes mi mama llegé llorando a la casa, muy feo, fue muy feo
porque estaba desconsolada (la sefiora cambia su tono de voz y comienza a llorar), no sé

quién mas estaria, pero solo me acuerdo de dos hermanos y yo . Llegb como a las 8, y yo
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recuerdo de dos eventos de mi hermano mucho antes de morir, uno me acuerdo de
cuando estaba acostado y como éramos muy pobres nos dormiamos asi, y entonces
recuerdo que lloraba muy feo y decia: ya matenme denme unas tijeras, no quiero vivir, era
del dolor que sentia y cada que tenia un sangrado mi mama corria pero como no habia
casi transporte, era complicado salir de la casa y llevarlo. Y luego un dia en la mafiana
todos juntos en la casa, mi hermano comenzé a vomitar bolas de sangre, y mi papa salié
corriendo a llevarlo al doctor, son cosas muy fuertes que me acuerdo, pensé que cuando

mi nifio estaba malito, pensé que iba a vivir eso”

También en las participantes han existido defunciones en su vida que se
relacionan con un primo, el cual tuvo tal impacto en su vida que decidi6é ponerle el
mismo nombre a su hijo actual. Hablamos de una situacion de crisis en la cual ella
no la manifestdé o interpretd6 como una situacién de tristeza, si no de evadir la
situacion por miedo, no asistir al velorio, no despedirse cuando estaban velando a

Su primo.
E: ;A usted se le ha muerto alguien muy cercano que le afectara mucho?

M.A : “si, mi abuelita y mi abuelito y un primo que se llamaba igual que mi hijo y de
hecho me dicen que le desgracie la vida a mi hijo por ponerle asi, pero el otro no tenia
Hemofilia, él fallecié6 de una enfermedad que solamente le da a las mujeres, se llama
proteinosis pero es muy raro que le dé a los hombres, no retenia las proteinas y las
sacaba por la orina, le hicieron analisis, lo llevé con el pediatra de mis hijos y me dijo que
era uno de los casos donde no quisiera ser doctor porque no habia nada que hacer, y

tardé quince dias o un mes y fallecié”
E: ;Usted era muy cercana a él?

M.A pues es que nos seguia mucho, y como sélo tuvimos un hermano hombre por

”

eso
E: ;Qué pasa con usted cuando él muere?

M.A: ’pues tenia como 24 afios, y fui al velorio y mi tia que era la mas apegada a mi

mama, pues .. yo creo que ya tenia mas tenia como 30 afios porque ya habia tenido a mi

160



segundo hijo y de hecho le puse el mismo nombre por él, tenia como cuatro afios de

fallecido cuando nacié mi hijo, y le puse el nombre en memoria de mi primo “
E: ¢;Qué emociones experimento sefiora?

M.A : “ pues por ejemplo con mi abuelita y mi abuelo o mi primo, yo no soy de ir y
llorarles, o despedirme, alomejor lo hago en silencio, pero de ir no, me gusta acordarme
de las cosas buenas que vivimos y lo bonito que fue, porque de lo feo no, si voy a los
entierros y misas, pero ir a la caja a despedirme no, no gano nada con ir a despedirme y
aparte no sera nada grato ir a despedirme a nadie nos gusta perder lo que queremos, Si

me causa tristeza pero asi es la vida”

La muerte de alguno de los padres de las madres de los participantes ha sido
crucial en sus vidas y también ha provocado una crisis en una etapa de sus vidas.
En la mayoria de las entrevistadas y que han perdido a alguno de sus padres,

refieren a la pérdida de la madre mas significativa que la del padre.

Ante la cuestion del fallecimiento de su madre. Lo manifiestan como un evento
muy doloroso y culposo en algunas, sometidas a una condicion de tristeza y miedo
por lo ocurrido y por la manera en cémo interpretaron esos acontecimientos.
Sumado al evento del fallecimiento de su abuela, el cual también fue un evento
que marco su vida de manera importante, incluso en mayor grado, que el de su

propia madre.

Al encontrar culpabilidad y miedo que en sus palabras refieren, al no poder
haber tenido una charla con su madre con respecto al tema de su padre bioldgico,
son huellas que han quedado en la madre con el pasar de los afios y la han

construido como persona hasta la fecha.
E: Me platica que primero fallece su mama. ;Qué edad tenia usted?

M. Alf :’yo tenia 48 afios y ya tenia a mis hijos, y si los conocid. El fallecimiento de mi
mama me dolié mucho era el pilar, fue un dolor muy fuerte, mi papa si me dolié y lo tuve
en casa pero no tanto como mi mama. Yo sentia que se habia ido parte de mi, me costé
trabajo superarla y creo que me cuesta trabajo todavia, pero tengo que seguir adelante, lo

que pude darle en vida se lo di”
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E: ;Se quedo con algo usted, de preguntarle algo a su mama?

M. Alf: “si, con muchas cosas, de preguntarle pero me daba miedo, porque no queria
lastimarla, pero si me hubiera gustado tener una platica con ella, no como madre e hija,
sino como amigas y no la tuvimos desgraciadamente , pero la muerte de mi mama fue un
episodio muy fuerte para mi. Mi mama me decia siempre que mi padre es mi padre y era
un capitulo que no queria abordar y me quede callada, pero si fue dificil para mi. Pero
mas fuerte fue el dolor de perder a mi abuela, la que me crio, yo la veia como mi madre,
cuando llegas a los 12 afios, es muy dificil darte cuenta de muchas cosas, porque pasa el
tiempo y yo decia: no es posible que me quiera mas a mi que a sus otras nietas y de
casada le decia a mi esposo que me cuidara, ese fue un dolor mayor todavia, mi abuela
tiene 25 afos de fallecida y (Identidad Desconocida) estaba pequeiito, si el de mi mama
fue fuerte, el de mi abuela mas, por la nifiez que tuve con ella, hasta los 12 afios,

entonces la adoraba porque era la nieta y me hice querer, me gane su amor, su respeto ”

En otras el evento de la muerte del padre tuvo una crisis importante en sus
vidas a tal grado de buscar ayuda profesional y hasta la fecha no poder superarlo.
El evento ocurrié afios antes del nacimiento de su hijo y como se da a notar en su
discurso, la manera en cédmo interpreta la muerte tragica del padre ha provocado

una condicion de miedo y tristeza en su vida.
E: Para ella fue muy duro y para usted ¢para su papa como fue el fallecimiento?

M.U: ” mi papa como tenia su negocio de materiales se llevaba a mis hermanos para
descargar, y en una ocasiéon mi papa le dijo.. era muy enojon y le dijo a mi hermano que le
ayudara a descargar un camién y mi hermano no recuerdo que le dijo pero le dejé de
hablar entonces porque no estuvo cuando lo necesité y cuando mi hermano muere ya no
se hablaban estaban enojados. Pero cuando mi hermano regresa muerto, mi papa se fue
con el sentimiento y mi mama le dijo a mi papa que le pidiera disculpas a mi hermano y
solo recuerdo que entré al cuarto donde estaban y se quedoé un rato con mi hermano, pero
no lo vi llorando, no sé si seria muy fuerte, pero no mostraba, era muy duro mi papa, no
sé si a solas, él siempre fue asi. Mis hermanos que vivieron con él, 6sea los mayores, me
dicen que él era una persona muy dura y muy estricta entonces ellos decian que fue

mejor que mi papa se haya ido”
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No, ya no, a él lo mataron en Ciudad Juarez, porque él vivia ahi. Tenia una bloquera,
una maquina para hacer bloque y su camion para traer el material y la camioneta,
entonces a eso se dedicaba y mi papa ya se queria venir, ya tenia 20 afios de haberse
ido, y mi hermana la mayor le insistia que se viniera aca, y él le decia: andele pues mija!l,
ya estoy cansado de estar aqui y ya me voy para alla, vamonos a Michoacan, compramos
unas aguacateras y no todos lo ibamos a seguir porque la mayoria trabaja por aca y
estaba dificil pero como se iba a jubilar decia que si. Y entonces fueron a verlo en
semana santa cuando lo mataron y los hijos de una de mis hermanas le decian que se
regresara a su abuelo. Y entonces ya tenia todo listo para venirse para aca y el domingo
que era como descanso para todos, le hicieron un pedido grande de bloc y sus
trabajadores estaban en otro terreno y ahi descansaban entonces le mando a un
trabajador a que fuera a cobrarles a todos porque con ese dinero él se iba a venir para
aca y pues el Domingo en la noche ya le pagaron y todo y se fueron, y él se quedd en su

casa.

Entonces se metieron a su casa a robarle y lo mataron a golpes, mi papa tenia mucha
herramienta y lo mataron a golpes a mi papa, y al otro dia una vecina nos dijo que mi
papa estaba muy grave y la verdad es que primero no creiamos porque él ya vivia con
una sefiora y tenia hijos con ella pero hace como tres afios, una vez nos dijeron que lo
habia golpeado a mi papa y fuimos pero como que no todo fue cierto, pero si lo habia
golpeado unos yernos de esa sefiora. Pero esa vez nadie fue, después nos hablé que le
habian robado a sus nifias 0 sea mis hermanitas eran su adoracién y entonces nos fuimos
mi hermano y yo, en realidad se las habia llevado su mama, y regreso con él. Yo me vine
para aca con las nifias y una de ellas se enfermd, no sé qué le paso y la llevamos al

hospital, y se la llevaron otra vez.

Entonces cuando nos dijeron que lo habian golpeado no lo creiamos porque siempre
inventaba, pero aun asi si nos enteramos y el mismo dia se fue mi hermana para Juarez y
pues no sé fue... bueno yo fui hasta dos arnos después. Pero me dicen que fue muy
impactante como estaba la casa llena de sangre cuando lo mataron y pues fueron sus
trabajadores los que lo mataron. El dia que fueron los peritos andaba ahi uno de los
trabajadores dandose vueltas y dijo que le dolia la mano, y habia mucha sangre en toda la

casa y pues esa sangre era de mi papa o sea que no habia existido como discusion y ese
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mismo dia en la tarde ya no estaban, de inmediato se fueron pero un tio de ellos dijo que
habian sido ellos y que él también habia participado no a golpes, si no que era el que
vigilaba que nadie viniera. No sabemos como entraron a la casa porque mi papa era muy
desconfiado, no le abria a nadie y era muy sano, no tomaba, ni drogas ni nada, era una
persona muy sana, él tenia 63 anos, decia que tenia diabetes y de la prostata de hecho

tomaba medicina para la prostata, porque de la diabetes nunca fue seguro .

Yo estaba desconsolada llorando por él y me decian calmate por tu mama, recuerda
que es hipertensa y yo decia: es que mi papal, y siempre nos dijeron que nunca le
reprocharamos nada, siempre nos inculco eso mi mama, y ya cuando llegamos con ella,
todos estabamos llorando y le dijeron, pero ella ya estaba muy mal y pues pensaba que
alomejor fue la sefiora con la que vivia mi papa. Pero si se puso muy mal, hubo mucha
tristeza y enojo, de por qué le pasé esto a mi papa?, nadie entendiamos nada, pero si
estaba muy triste. Todos llorabamos en nuestras casas. Pero yo tuve que ir con una
tanatéloga, porque cada que platicaba algo de mi papéa lloraba mucho y me hacia
preguntas como ¢por qué nunca me cargo Si yo era su hija?. “Si, porque siempre me
preguntaba eso, de por qué nunca me cargo y por efemplo un cumpleafios mio, cuando
estaba chiquita le dije a mi papa que me comprara un pastel porque yo queria un pastel y
me compré pastelitos porque no habia pastel y llegamos a la casa y le dijo a mi mama
que me hiciera un chocolate y le dije a mi mama que preferia que no me compraran nada
con tal de verlos bien. Pero yo creo que todavia no hay quien no lo supera bien por
ejemplo mi hermana mayor, la que no quiso tener hijos porque se harté de cuidar a tantos

niAos como nosotros.

Entonces cuando mi papa murié a los quince dias habia una excursion a Juquilla y
nosotros seguiamos llorando por mi papa, entonces cuando ibamos hacia Oaxaca, el
autobus se volb un tope y mi mama iba en la parte de atras y se lastimé y no pudo
caminar, se lastimé la columna, se fracturd dos o tres vertebras, y estuvo hospitalizada un
mes, entonces yo les decia que habia sido como una distraccion para alejarnos de mi
papa, y pensé que alomejor lo hizo mi papa para ya dejarlo en paz. “Pues yo pienso que
también el que nos abandonara y que no estuvo con nosotros porque eso me hizo un
tanto insegura. Yo creo que si hubiera estado conmigo, hubiera tenido mucha seguridad,
él era muy bueno para hacer tratos y negocios, pero creo que si hubiera estado mas cerca

de nosotros me hubiera ayudado. Porque yo soy muy insegura, siempre me pregunto
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cuando hago algo ¢y si sale mal? ; y si pasa esto? Y prefiero no hacerlo o me da pena

preguntar las cosas, es como miedo, no se”.

Otro aspecto importante que se encuentra en el discurso de las madres
entrevistadas en esta categoria. Se refiere a los eventos ocurridos durante su
embarazo y como encontramos, hay una historia con amenazas de abortos vy
padecimientos que tuvieron un impacto a nivel fisiolégico como la mastopatia
fibroquistica durante su embarazo y antes del embarazo infeccion en los rifiones.
Pero también a nivel emocional han tenido un impacto importante, como refiere

una de las entrevistadas:

M.A : “Pues fijate que curiosamente tuve antes dos embarazos y amenaza de aborto y
de él no sabia ni siquiera que estaba embarazada. Tenia una mastopatia fibroquistica en
ambos senos y me dieron medicamentos nuevos, para quitarmela pero no los aguante y
hasta las 13 semanas se dieron cuenta de que estaba embarazada, o sea yo sentia
mucho dolor en los pechos y mi menstruaciéon pero no sabia que estaba embarazada. Se
me cayo una muela creo y un familiar tiene un laboratorio clinico y me dijo que alomejor

eran amibas, pero no, luego vimos que estaba embarazada”
E: Las amenazas de aborto en sus otros embarazos, por qué le dijeron que eran?

M.A: “Ah, lo que pasa es que al bajar de un camién, di un mal paso y pues ademas
como estaba muy consentida era de esas nifias que cualquier cosa les pasa y gritan, y
pues me dio una preclamsia y del sequndo me puse mal de los rifiones, y me dijeron que

tenia que cuidarme mucho y me inyectaron amikazina “
E: ¢;Qué le paso en los rifiones sefiora?

M.A: “pues es que no me gusta tomar agua simple, yo creo que fue una infeccioncilla,
pero si me lo trataron inmediatamente, pero el doctor si me dejé en reposo por el
embarazo y pues mi esposo y yo siempre hemos vivido solos y no me dejaba parar para
nada, me tenia que cargar. Tengo cuatro nifios, el primero fue cuando me dio la

preclamsia, el sequndo fue cuando me enferme de los rifiones y mi hijo que tiene
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Hemofilia y el cuarto que no la esperabamos, son tres hombres y una mujer, y sélo mi hijo

tiene hemofilia de los varones”

Como notamos a continuacién durante un periodo de 4 afios a 4 afios y medio
antes del nacimiento de su hijo. La mama de A vivié una condicién de miedo al ser
diagnosticada con la mastopatia e interpretar la situacion como un evento de
muerte para ella, lo que la llevo a entrar en una crisis que se manifestdé en una
depresion fuerte y un miedo profundo, ya que durante este evento se paralizé y

dejo de atender a su familia.

E: ;Cuantos afios pasaron para que se volviera a embarazar después de su segundo

hijo?
M.A: “cuatro pasaron o cuatro y medio”
E: ¢ Qué paso en esos cinco afios?

M.A: “pues solamente cuando tuve lo de los pechos, me toco encontrarme a una
maestra que tenia lo mismo y me platicé qué era, y me espanté porque a ella ya la habian
diagnosticado un mes antes, y yo ya tenia dias hospitalizada porque ya estaba
desahuciada y comencé a pensar que me iba a morir, pensé que hasta aqui habia llegado
y llequé a mi casa y no hacia de comer, me la pasaba acostada y me esposo se preocupd
mucho y le hablé a mi mama y ella llego desde Ixtapaluca hasta Zumpango y me decia
que si no me iba a morir, me levantara para trabajar para mis hijos, y que el dia que me

muriera mejor que fuera atendiendo a mis hijos”
E:;Usted qué sentia en esos momentos?

M.A: “pues decia que tenia lo mismo que la maestra y que me iba a morir, como estaba
lejos de mi familia, era buen pretexto, y cuando me fui a Zumpango yo no queria irme,
entonces se me hizo facil decir que nada vale la pena. Si me deprimi, y lloraba y lloraba, y
yo no queria estar en la casa, pero tampoco queria nada, y mi esposo no sabia qué
hacer. Me casé y dejé de trabajar, y yo soy del Distrito y mi marido es de Zumpango, Edo

de México y ya nos hemos cambiado muchas veces, ahora vivimos en Ixtapaluca”

Cuando se indagd sobre otro evento importante en la vida de la participante.

Encontramos que durante el embarazo hubo una situacion de violencia con una de
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sus cufadas al grado de ser agredida y lastimada con un tenedor estando ella
embarazada. Este evento en ella lo interpretdé como una situacion de malestar y

coraje.
E: Se pelearon entonces..¢ a golpes?

M.A : “si, fuimos a dar al ministerio publico, le otorgue el perdén y mi mama se enojé
porque no queria y a la que le prestamos el cuarto igual es madre soltera con dos nifios y
pues yo les daba de comer a los nifios y también nos fuimos a los golpes porque tiraron
algo los nifios. Y de hecho cuando estaba embarazada de (ldentidad Desconocida) me
intento picar con un tenedor y de hecho si me alcanzé a picar. Si me queria hacer dario, y

F£2
I

sabia que estaba embarazada y llegd mi esposo y le dije que ya no la queria ah
E: ¢ Qué sinti6 usted en ese momento?

M.A: “pues mal, porque no estoy acostumbrada a dejarme pero tampoco a buscar
problemas y curiosamente me dijo mi esposo, que el dia que llegara y yo le dijera que me
hicieron algo y me deje, no sabia que iba a hacer conmigo. Ademas de que no podia salir

con sus hermanas y su mama, pero no sabia por qué me lo decia, hasta después”

En algunas otras las situaciones de violencia en su hogar durante su nifiez
tuvieron también un impacto importante en sus vidas. Las acciones que tenian sus
padres hacia sus madres, forjaron en ellas una interpretacion en su cuerpo de

como era vivir en pareja a través de la agresion, la nostalgia y el miedo.

M.I: lo que yo recuerdo que cuando llegaba tomado le subia al volumen al estéreo y
por cualquier razon de hecho si mi mama le daba de comer y le faltaba aunque fuera
poquita sal a la comida se la aventaba y de hecho un dia él como trabajaba en seguridad,
cargaba pistola y en una ocasion le disparo y nada mas por poquito le pasé rozando y en
otfra ocasién , bueno eso me lo cuenta mi hermana porque me decia que eran puros
golpes y me dice que en una ocasion aventé a mi mama y cuando cayo se descalabro con
un tabique y pues la llevan al Hospital y mi hermana gritandole a mi papa diciéndole que
lo iba a acusar de esto y aquello y mi papa pues que la deja afuera a mi hermana y entro

él con mi mama y el doctor nos platica que, bueno es que es muy conocido, nos dijo que
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mi papéa , le platico que mi hermana la habia aventado jugando y pues mi mama por eso
se cayo, segun él y mi mama pues no dijo nada, de hecho ella nunca ha dicho nada, ese

es el problema, que ella nunca ha dicho nada”

Pero mi mama se le ocurrio subirse porque era una planta baja, entonces yo ya sabia
lo que iba a pasar, dije: ahorita también le va pegar y pues dicho y hecho, haga de cuenta
que cuando yo subo, pues mi papa ya la tenia agarrada de los pelos y pues yo agarre un
palo y le pegue a mi papa y le grite de lo que se iba a morir y a mi me quiso pegar pero
yo le detuve el cinturén y no deje que me pegara, yo tenia 18 afos, y mi hermana 20,
entonces cuando pasa eso, le dije hasta de lo que se iba a morir a mi papa, y mi papa nos
corre, porque era el expendio y la casa, entonces nos corre de ahi y les manda a hablar a
mis hermanas mayores entonces regresan y bueno , eso si ya no me toco a mi ver, pero
sali6 mi hermana Imelda y mi hermana(ldentidad Desconocida), porque en ese tiempo mi
hermana (ldentidad Desconocida) estaba en Estados Unidos, entonces cuando salen,
dicen: es que no puedo creer que mi mama no se ame y ya hos empezaron a platicar, que
bueno, lo que siempre decia mi papa , que mi mama estaba con él porque nada mas le
sirve, y eso era lo que siempre le decia que él estaba con ella solo porque le servia no
porque la quisiera, que si queria que se fuera pero que él se quedaba con el negocio y
con todas las deudas que tenia, y en ese entonces pues le dijeron : no no quiero su
negocio papa, esta muy equivocado, quédese con su negocio acabeselo, comaselo ,
hagale lo que quiera, pero si, mi mama pues solo se agachaba y chillaba, haga de cuenta
que eso paso hoy, y mi papa no llegé en toda la semana, de por si nunca llegaba,

entonces cuando llegaba , solo llegaba a pegar”

M. Alf : “por mi propio papa, él estaba discutiendo con mi mama, aventé a mi mama y
me le fui encima , cuando tomaba él, se transformaba y se ponia agresivo, no a golpes
pero si a empujones y psicolégicamente lastimaba mucho a mi madre, le decia que era
una indtil que no atendia a mi papa, él era muy amiguero, y reclamaba que no atendia
bien a sus amigos y mi mama no se podia ir a descansar sino atendia bien a sus amigos y

eso me molestaba mucho mucho”

En algunas otras la violencia no era fisica nada mas, si no psicolégica al

interpretar las palabras del padre como una situacién de rechazo por parte de él,
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ya que deseaba tener hijos varones y no hijas que no podrian apoyarlo. Lo que
causo6 una condicidn de tristeza e interpretar que esta situacion era debido a su rol

de mujer.

M.J.A: *Mi papa, siempre me decia que siempre deseaba y hasta la fecha me sigue
diciendo, que siempre quiso tener un hijo y bueno nosotras como hermanas le deciamos,
quizas alomejor no tuvo un hijo pero tiene el apoyo de sus hijas y por ejemplo cuando se
enfermé él siempre decia que como hijas no lo ibamos a ver, que nunca lo ibamos
apoyar, y que lo ibamos a abandonar, que para eso queria un hijo varén. Entonces
cuando se nos enferma pues nos unimos entre las hermanas y lo apoyamos con lo que se
pueda porque también como mis hermanas son madres solteras, mi mama les cuida a sus
hijos y ellas trabajan para ayudarles en lo que pueden y yo pues si los veo, pero
econémicamente luego no puedo porque pues ahora si que yo trabajo también para mis

nifios y apenas me alcanza para ellos”

E: Y para usted como fue el hecho de saber que su papa queria un nifio en vez de una

nifa?

M.J.A: “Pues al principio era como ..No sé, como le diré, 6sea que me sentia
rechazada por parte de mi papa por ser mujer, pero después ya no le di importancia a
eso, si pero al principio si me senti triste por ser mujer, sentia que no me querian pero con
el tiempo me di cuenta, o no sé, si de verdad me querian o solo me demostraban carifio

para que no me sintiera mal”
E: Ok, hasta qué edad pensaba esto?

M.J.A: “Pues cuando yo tenia 14 anos, al principio cuando estaba mas nifia me ponia a
pensar que mis papas no me querian y les decia a mis amigas, que mis papas no me
quieren 0 mis amigas también cuando me invitaban a salir o algun lugar, yo le pedia
permiso a mi mama y ella me decia que no no tienes permiso, entonces yo pensaba que
alomejor era por eso que no me daban permiso pero ya después con el tiempo fui

pensando las cosas y que no tiene por qué afectarme”
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Dentro de los acontecimientos importantes también encontramos que la
condicion de culpa por la muerte de una persona que no era necesariamente
cercana a las madres. Pero que de cierta forma tenian un vinculo relacional y su
fallecimiento tuvo para ellas un impacto muy importante, al someterse a una
condicion de culpa y arrepentimiento por iniciar una relacion con una persona
comprometida e identificarse con ella en algunos aspectos, como puede ser su
condicion de mujer y recordar como era su vivencia en la infancia. Pensar que
estaba repitiendo el mismo patron de ser engafiada como su madre. La crisis para
ella tuvo como resultado una depresion, tristeza y mucho coraje hacia su pareja en
ese momento, pero sobretodo arrepentimiento por el fallecimiento de la familia de

su amante.

M.I: “Antes de la relacién con mi esposo tuve otra relacién con una persona que en ese
entonces era mayor que yo y me decia que era soltero y todo era lindo: ya sabe cé6mo son
los hombres buenos en eso, entonces yo dije: pues qué mas da, no puedo perder nada y

no creo enamorarme de él y ahi va la mensa”
E: ;Cébmo se conocieron?

M.I: “Yo a él de la escuela, porque estaba estudiando Inglés y computacion y ahi lo
conoci, pero pues nada mas de vista y todo pero cuando se empezd a dar dije: ;pues
qué puedo perder? Y , si perdi mucho porque me salia de clases, dejé de estudiar porque
él era mas grande que yo, y yo sabia que era divorciado y yo de hecho decia que si
porque él vivia con su mama y la muchacha en otro lado, conoci a su hijo y todo, y
anduve con él casi un afio, pero luego él me, bueno empecé a ver cosas, es que también
me sobajo pero me sali a tiempo, y en una ocasion me toco ver que a la novia de su
primo, él le arrimaba la silla y pues yo me quede parada, como vil mensa y me dijo: es
que me gusta la novia de mi primo y yo me quede sacada de onda y como estaba tan

idiotizada con esta persona, haga de cuenta que hacia lo mismo que mi mama.

Entonces cuando comienzo la relacion con él, pues me traté de alguna forma como
papa, tal vez no a golpes pero si, psicolégicamente, pero me di cuenta que ya tenia
problemas con él y un dia me hablé por teléfono su esposa y me dijo: y tu quién eres?.
Es que tengo aqui el nombre de Inés pero con un mensaje diciéndote que te quiere

mucho y él esta conmigo y no sé qué , y estamos casados y alla va y te dice una cosa y
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aqui viene y me dice otra y yo me quede asi como diciendo: que no podia defenderme de

eso

Con él, yo cai, no sé ni por qué, creo que fue un capricho tonto , entonces cuando la
muchacha me habla yo le reclamo a él y me dice bien cinico pero no me queria decir,
porque yo queria que me hablara con la verdad y ya me dijo que habia regresado con ella
y tenia seis meses de embarazo y yo chille y patalee , pero me dijo: es que yo no quiero
dejarla a ella y tampoco a ti y yo dije: qué tanto que juzgue a mi padre, porque conoci a
todas las viejas con las que andaba, y a todas les hablaba pero segun yo no sabia, y tanto
que lo juzgue a él y vengo siendo una de ellas, pero pues terminé la relacion con él y si
chille y patalee, me deprimi y deje de comer pero todo lo vivi sola , nunca se lo dije ni a mi

madre , ni a mis hermanas y si fue mas dificil salir.

Pero sali afortunadamente, de hecho eso fue en Febrero y para Abril me hablan sus
amigos y eso es parte de lo que me siento culpable, de la culpa que yo cargo, porque me
dijeron que él habia tenido un accidente e iba con su esposa e hijo pero me dijeron que
fallecio ella en ese accidente automovilistico, con el bebé, y el nifio salié ileso y él también
y la tnica que fallecié fue ella y el bebé. Y pues tal vez fue mi culpa, me culpo mucho por
eso, porque siento que no fue la manera de hablar con ella, es que traigo esa pena

todavia”

Como se puede leer en el discurso de las mamas entrevistadas, los
acontecimientos importantes en sus vidas tienen un sentido de pérdida, algo les
hace falta, o han tenido la ausencia de alguien, un familiar o una relacion que ha
provocado el abandono de ellas mismas, ya que hasta la fecha continuan con esa
carga emocional en sus cuerpos. Sé trata de acontecimientos que cobran una
significacion para ellas, como crisis que no se pueden superar y en algunas muy
profundas, donde las fuerzas de la vida y de la muerte parecen que se
contradicen, pero no es asi, hay un gran peso a la muerte como hecho significativo

y la culpa en ellas.
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3.8.4 Alimentacion

La alimentacion de las madres de los participantes, en todas existe una
preferencia por sabores picosos en los alimentos. La mayoria menciona que las
comidas eran echas en casa por parte de su familia o su madre y ellas siguen esa
tradicién hasta la fecha. Encontramos que hay una gran cantidad de alimentos de
origen animal como la carne, salchicha, chuleta de cerdo, chicharrén, higado,

longaniza.

M.A: “Pues buena, si nunca he sufrido de anemia, sélo en la nifiez, pero fue otra
historia, pero era buena, normal, me encantan las verduras, la fruta, como de todo. Para
lo que si soy melindrosa es para el agua, porque tiene que tener sabor y con azucar.
Verduras, y me gusta mucho cocinar, me gusta mucho por ejemplo, cuando nos fuimos a

vivir al pueblo de mi esposo, aprendi nuevas recetas”

M.A: “pues de todos, udltimamente no como mucha carne, pero comemos mas verdura
que carne, y cuando se puede pues de todo, sopa, frijoles, lentejas. Cuando estoy mala
pues si como mas verdura que carne, pero también comemos huevos, leche. “comemos
de todo, da igual, si es pollo, carne, por ejemplo casi no comemos ensaladas, los tengo
acostumbrados, la semana pasada fue caldo de pollo, longaniza en salsa verde con
nopales, chuletas de cerdos frescas, y chuleta ahumada, higado encebollado. También

acostumbro a hacerles la cebolla con limén y bien que se la comen”

M.M: “Comia de todo, frutas, verduras, carne. Pues nos hacia carne de puerco en chile
guajillo y pollo con chile rojo, frijolitos, nunca nos limitaron en la comida, comiamos fruta,

verdura , carne”

M.V: “Como de todo, frutas, cereales, verduras, higado, cebolla. Nunca cambio la
alimentacion en mi embarazo de repente dejaba la carne porque me daba asco en los
primeros meses, pero nunca deje de comerla. Pues de todo, tacos placero, aguacate,
chicharrén, nopalitos, tamalitos de charalitos, los berros en papalo o frijolitos o un guisado
para todos. Ese era el sazén de las abuelas, la mama de mi papa nos hacia el atolito de

avena y ya me iba a dormir alla con mi suegra”
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M.U: Pues a la mayoria nos daba verdura, nopales, papa, y todos los viernes nos
reuniamos a comer nopales asados con papa y salsa de molcajete y cada quien hacia las
funciones que nos correspondian y todos extrafiamos esas reuniones y cuando habia
quejas, entre todos corregiamos los errores entre todos, menos la mas chica. Cuando
éramos nifios, por ejemplo no almorzabamos hasta que llegabamos de la escuela y
comiamos mas frijoles, arroz, sopa y de guisado si acaso un pedazo chiquito de carne o
longaniza. Cocinaba con mucho picante, a todos nos gustaba mucho el picante pero ella
ya no come chile porque dice que le arden los pies, entonces no come chile ni carne de
puerco. Pues a la mayoria nos gustaba los frijoles, la salsa de molcajete ,la longaniza, mm

casi sal no comiamos, ni lo dulce, lo amargo tampoco, pero si comiamos verduras”

M.I: “Si, toda la vida hemos comido chile, desde soltera mi mama nos acostumbré a
comer picante. Si cuando estabamos solteras era puro picante y en toda la comida mi
mama hacia con puro chile, también hasta la fecha nosotras hacemos lo mismo Pues la
sal, porque azucar casi no, bueno yo no porque no me gusta casi, pero la sal si, mi papa

siempre le echaba sal porque decia que la comida no tenia”

M.I: “Pues es que yo creo que ya nos quedamos con eSO, COmMmO que nos vamos
acostumbrando a la comida y yo por ejemplo si le echo sal pero luego dice mi hermana y

mi esposo que no tiene y ay los tienes con el salero”

M.J.A : Mi mama era la que cocinaba, y por lo regular era comida repetida por lo mismo
que nos hacia falta dinero, siempre comiamos sopa, y frijoles, sopa y frijoles, rara la vez
era con un gquisadito, siempre era huevo con frijolitos, nopalitos con charales, pero algo

como carne o asi no, siempre fue sencillo”

P: “Si, picante, siempre, porque pues era lo que le daba sabor a los frijoles era lo que

nos gustaba mas”

Y en algunas otras también hay una dominancia por la comida condimentada

como la pizza, papas a la francesa y sabores acidos en los alimentos.

M.I: pizza, toda la chatarra que se me antojara me la comia, era pizza con papas a la

francesa, le echaba catsup, queso y mucha salsa de la valentina”
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3.8.5 Enfermedades

La categoria de enfermedades que han padecido o padecen actualmente las
mamas de los participantes. Se refieren a dar cuenta de cdmo han manifestado en
sus cuerpos las vivencias en su vida, de qué manera se han manifestado los
procesos o eventos de crisis en sus cuerpos como enfermedades cronicas y qué

relacion establecen con su actual interpretacion de lo que es su vida emocional.

Encontramos padecimientos relacionados con estomago, apendicitis, artritis a

temprana edad, paralisis facial.

M.U : “Pues antes me dolia mucho la panza y comencé a tomar yakult y se me quito,
eso me paso después de que me operaron de la apéndice y eso fue a los 15 afios.
Comencé con vomito, fue un 10 de octubre me acuerdo porque mi mama cumplia afios al
otro dia y pues me dolia mucho y me dieron tés amargos y todo pero no, y en la esquina
se encontraron a una comadre y le dijo que si no era la bilis, dice: es enojona? Pues
mucho le dijo mi mama, y ya me llevaron al doctor y dijo no, esto es apendicitis pero era
particular, y también me dolian mucho las articulaciones y me dijo que yo tenia artritis, me
dolian las rodillas con el frio y en el de gobierno le dijeron que me iban a trasladar y me
llevé a otro lado por miedo de que me fuera a pasar algo por la muerte de mi hermano y
ya me llevaron a otro lado donde me operaron. Es que el jueves en la nhoche comimos

tacos de suadero nos gustaba mucho, tacos al pastor porque casi no podiamos comer”

M.I: *Y cuando me lo taponearon yo queria colgar a los doctores porque nada mas me
lo taponearon entonces cuando yo salgo de ahi a mi me da paralisis facial por todo el

estrés que yo tenia con él pero de ahi en fuera: lo de la paralisis, ya tiene dos afios”.

Mi paralisis me dio a causa de mi estrés, de que yo lo veia que sangraba y que se
paraba y no le paraba el sangrado, cuando fuimos al Hospital me lo taponearon y estuvo 8
dias con el tapén, y pues tenia la molestia, y yo sufria por eso y me lo aguantaba
entonces comencé con mi problema de la parélisis y fue cuando me di cuenta que se
empezoé a ir la boca de lado y pues haga de cuenta que ahorita si llego estresada del
Hospital, me acuesto con mi hijo y me relajo, y me tomo algo para el dolor y pues me fue
dando poco a poco, haga de cuenta que hoy, yo como normal y empecé, bueno no sabia

la comida, no sentia el sabor, y me dolia mucho la cabeza, al otro dia fui al Price Shoes, y
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tenia molestias con mi ojo me costaba trabajo cerrar mi ojo pero nunca me tome la
delicadeza de verme en el espejo y cuando estaba comiendo con mis hermanas al
tomarme un vaso con agua, haga de cuenta que se me callo toda y mi hermana me dijo: a
ver Inés voltéate y me dijo no, vamonos al doctor, a ti ya te dio la paralisis ve!, ya se te fue

toda la boca de lado.

Eh!l, y no sé, como le diré, si senti feo porque pues si es deprimente pero no podia
darme el lujo de tenerme lastima o de decir: Ay pobrecita de mi! , pues no, porque estaba
mi hijo y yo asi iba a mis citas, solo me ponia un cubrebocas, eso si, el doctor que me

medicaba”

La salud de las mamas, encuentra un punto de inflexion cuando sus discursos se
cruzan en el sentido de abandono de sus cuerpos, porque no atienden sus
padecimientos del todo, al pensarlos como una situacion normal en ellas. Los
organos afectados, en la mayoria es estomago, higado o rifidn, con base en lo que
Sus cuerpos expresan es que hay una condicion de coraje, temor y tristeza en
ellas que las ha llevado a construir padecimientos crénicos en sus cuerpos, junto

con el estilo de vida y alimentacion.
3.8.6 Relaciones intersubjetivas

Esta categoria se divide en dos subcategorias. Por una parte las relaciones que
tienen con personas ajenas a su familia de origen como pueden ser la familia de

SUS eSposos.

Encontramos que existen conflictos importantes en la convivencia con la familia
de sus maridos. Particularmente con las hermanas de ellos o las mamas. Estas
relaciones han provocado y las han interpretado como condiciones en donde hace
presencia el rencor, el coraje hacia algun integrante como puede ser la cuiada o

la suegra.

M.A: Y tenia muchos problemas con su familia y se creian los duefios, de ahi y pues a
mi como me educaron de diferente manera no me gustaba eso, porque a mi me educaron
que con lo que tuviera me aguantara y ese sefior se ponia a gritar majaderias y con eso

era suficiente para que se acabara el mundo para mi, esa vida no me gustaba. Pues si
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SOy muy rencorosa, mi esposo me ensefié a no ser asi, pero me cuesta trabajo, antes no
podia perdonar. A la primer cufiada tarde tres afios en perdonarla, no le hablaba, ni nada
y a la segunda, ni me habla y ni le hablo, no le digo de cosas , pero nada, es la que hizo
eso con el tenedor y pues la otra luego le echa habladas a mi marido, de por qué se

consiguié una nifia consentida como yo, ”

M.M : “pues cuando yo iba mis cufiadas no estaban ahi, pero ahora ya tengo mas
problemas con ellas” pero hay una que no le caigo bien ni ella a mi, y es la que siempre
esta ahi y pues su papa de mi esposo murié de cancer, entonces soélo estamos nosotros y
su mama se murié en un parto. Entonces practicamente se criaron solitas, porque les
digo a mis hijas que por eso es asi mi cufiada, que siempre esta de amargada, es infeliz.
Es que haga de cuenta que quieren que todo el mundo fuera infeliz como ellas. Mi esposo
es el mayor y luego sigue la segunda y se caso tiene un hijo, la tercera le hicieron a su

hijo y la dejaron, y la otra vive aparte, pero son bien metiches y chismosas.

He tenido muchos problemas con ellas, hasta mi hijo me dice que él me va a comprar
una casa para salirnos de ahi, es que aunque estamos independientes, siempre andan de
metiches, viendo que haces y que no haces. Entonces siento que si tengo mucho coraje y
rencor hacia ellas porque son bien metiches y chismosas, yo creo que ellas nunca fueron
felices y quieren que seamos asi todos, pero no se trata de eso. Luego echan sus
indirectas, y le digo a mi hija que ya me tienen harta, me gustaria que me lo dijeran de

frente pero pues uno nada mas se traga ese coraje y ellas estan bien tranquilas”

M.V: Vivia con mi suegra y mis cufiados, con mi suegra era con la que no me llevaba
bien, a su hija mayor también se la habian robado y se la llevaron a Chalco y pues
también mi suegra estaba en duelo porque se llevaron a su hija mayor y la menor era un
caos, tenia un cuerpo muy bueno pero andaba con uno y con otro, y con ella y la mediana
siempre choque porque se las daba de nifia muy buenota pero eso no queria decir que
pudiera andar con uno y con otro y los dejaba todos arafiados porque los golpeaba y una
vez en mi casa me fue a visitar con su novio y en mi casa lo dejo como santo Cristo y mis
papas me dijeron que por qué hacia eso ahi si no es su casa y aparte yo ya no estaba ahi
y me fui lejos cuando me meti a estudiar y como eran chicas fordneas me quedaba
internada y salia los fines de semana o cuando no me tocaba estar en el Hospital de
Jesus y tenia guardias y practicas y cuando llego ella con su novio pues mi mama me dijo

que fue ella e hizo todo eso con su novio. Entonces nunca dijimos nada, nos quedamos
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callados y cuando nos casamos se enter6 su mama y pues como ya teniamos ese
choque me empezo6 a decir que no, y nos querian separar sus papas y hasta su papa le
queria pagar el divorcio para que me dejara, entonces yo le decia que si no querian estar

conmigo , no sé qué haciamos juntos ”

M.U: “con mi suegra es que es buena gente pero muy imprudente, por ejemplo todas
las marfianas que me lavaba los dientes me daba asco y me decia: ya ve, pero le dije,
pero queria (alzando la voz). Y bueno yo decia que le importa y pues casi no veia yo a mi
mama y mis hermanas. Ella siempre ha sido muy imprudente, siento que me tiene celos
porque mi esposo es su Unico hijo y es su unica familia y pues yo le quite a su hijo.
Cuando me decia eso nada mas la miraba feo y me iba, pero para todo me alejaba y la
evitaba, es que creo que lo hacia con tanta inocencia sin pensar, como viviamos en su
casa pero con cuartos separados y nunca salia de mi cuarto para no verla, sentia mucho

coraje y me quedaba encerrada y asi ya no la veia”

M.I: “yo recuerdo en una ocasiéon que estabamos nosotros trabajando que mi papa le
pega a mi hermana (ldentidad Desconocida) la preferida, y era la primera vez que le pega,
a mi me llovié sobre mojado a mi me cacheteaba enfrente de todos pero yo también le
contestaba y mi hermana en una ocasion lo hace enojar, entonces la sube y entre mi dije:
ya le va pegar mi papa a mi hermana, pero dije, ay no me meto, la convivencia con mi
hermana era con rencillas, era por la forma en como la preferia, yo le agarraba coraje a

ella por eso y pues dije, que se la suene total”

Relacion con Esposo

La convivencia en pareja en el contexto familiar de las entrevistadas. Se
caracteriza porque la mayoria han tenido algun conflicto con su pareja por
situaciones que van desde infidelidades que han interpretado ellas en su vida
como situaciones de dolor y enojo. Hasta situaciones en las que no estaba

contemplado ni contaban con el consentimiento de sus padres para casarse.
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M.M: “Bueno hubo una vez que andaba de loco con una de su trabajo y me di cuenta y
se la hice de emocién y me fui de la casa y las otras dos fue por mi cufiada y fueron estas

tres ocasiones que nos hemos salido”

Pues es que por suerte sono el teléfono y le llamaba ella, y se quedaban de ver y yo
me daba cuenta de todo. Nos peleamos y le dije que ya no queria estar con él, y me dijo
que estaba loca, pero cuando le queria ensefiar los mensajes, pues ya no dijo nada y una
vez se fue al pantedn con sus hermanas, y me fui como veinte dias con mis papas...Pues
sentia coraje, porque como yo nunca le he fallado y le dije que era la dltima que le

pasaba, porque no me da mi lugar ni nada”

M.A.: “Si, tenia 15 anos, tuve mi primer novio y no dure casi con él. Me meti a trabajar
al sitio de taxis a trabajar con mi papa, a los 16 me case y a los 17 tuve a mi hija. Nos
casamos por mi hija, de hecho sélo nos queriamos juntar, y mi mama me decia que no
me casara solo por eso, me dijo que me fijara bien y es que él me lleva 11 afios. Mi papa
se puso triste porque me case y se dedicé a tomar nada mas, y me quiere mas a mi de
hecho porque le daba mas atenciones y por eso hay un carifio mas especial. Mi mama se
lleva mejor con mi hermana con la otra y haga de cuenta que mis papas me dicen que no,

pero si siento que la quiere mas a ella”

Pero también la condicidon de sus hijos con la Hemofilia ha tenido un impacto en
su relacion de pareja, como nos indican los discursos de algunas de las
entrevistadas. Esta condicion ha provocado rupturas y peleas entre ellos, porque
no cuentan con el papel activo del marido en la condicion de sus hijos y en ellas se

forma un reclamo hacia ellos de que no se sienten apoyadas en ese aspecto.

M.V: “En primera porque cuando me caso con él, pues ya venia mi hija grande, me
embaracé antes de casarme pero me dijeron mis papas que si no queria no lo hiciera y
les dije que él me iba apoyar y ya me case por la Iglesia y por el Civil, todo fue rapido y
pues bien, sélo me decia que no le hiciera caso a su papa y llegamos a tomar la decision
de que no ibamos a estar ni con su mamé ni con la mia. lbamos a buscar donde rentar y
de ahi para aca seguimos, duramos como un afio en la casa de mis suegros y luego nos
fuimos con mi mama pero querian que regresaramos con mi suegra. Y ya trabajaba yo,
entonces nos fuimos a rentar, luego llego mi hijo y como era Hemcofilico, ya no me dejé

trabajar, ya no me dejo moverme de mi casa”
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M.J.A: “Pues para mi marido si fue algo que no aceptd, en ese momento cuando tenia
ese problema ahora si que como son los hombres, mas cobardes que uno, y no acepto y
pues a mi cuando me dijeron fue algo muy grave para mi y ahora si que cuando le dije a
mi esposo que tenia me dijo que por qué él, si no habia nadie de la familia con Hemofilia,
o0sea no hay antecedentes. Pues como le diré, mmm que era muy respetuoso, se veia que
era muy buena gente y en la medida que nos conocimos me fue gustando, nunca nos

peleamos de novios, y pues ahorita lo que nos hizo separarnos fue el problema de mi hijo”

M.I: “El es més grande, es que también su familia, su vida de él fue como, su papa fue
igual que el mio pero la diferencia es que ahi son hombres y una mujer, o sea que se
cambiaron los papeles, cuando yo lo conoci tenia 27 afios y yo 22, nos llevamos por 5,
entonces pues nos conocimos y yo ni por aca, o sea mas bien yo vi una oportunidad de
poderlo manipular, y él lo sabe porque era muy décil , era como mi mama (risas) y dije: a
este si lo puedo moldear a mi manera y si se lo he dicho es que hay comunicacién y nada
mas me dice que soy bien gacha, pero pues ahorita ya que lo moldeo si mis hermanas ya
le abrieron los ojos. Pero si, cuando lo conozco a él, pues dije: aqui me quedo y aqui me
junto, pero no era porque yo lo quisiera, sino por las circunstancias, no me embaracé al
principio cuando nacié(ldentidad Desconocida) si fue duro porque él me culpaba de la
enfermedad y hasta yo me culpaba de la enfermedad pero no fue tanto eso, sino el dolor
que sentimos hacia él, y pues para él , es su vida y pues yo creo que antes de mi esta
Isaac para él y yo creo que por eso nos maneja bien bonito mi hijo pero asi fue mi
relacion, no fue algo planeado. pues es un pleito porque le digo que nunca nos conocimos
bien, yo soy muy desordenada, mi casa esta impecable pero en el sentido de que soy
muy olvidadiza, pierdo a cada rato las llaves y a veces no solo a él, también a mi me
caigo gorda, o sea choques en ese aspecto pero nada que no se pueda solucionar porque
platicando y todo, pero también luego chocamos porque a todo me dice que si, y yo tomo

las decisiones y a veces yo quisiera que tomara las decisiones y no lo hace”

De hecho para el Hospital, yo lo he querido meter, y le digo que lo lleve al doctor y me
dice: ¢qué le voy a decir al doctor? Y yo le digo que se tiene que empapar de la

enfermedad, y no va”

La relacién con sus esposos, en la gran mayoria refieren peleas a causa de no
llegar a acuerdos con respecto al apoyo hacia sus hijos, también hacen hincapié
en ese desinterés por parte de sus parejas, principalmente porque muchas de
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ellas no contaban en su proyecto de vida con casarse con su ahora esposo y eso
indica la manera en como ellas padecen en ocasiones su situacion y eligen

continuar en su relacion.

Relacion con mama

En la relacién con sus madres encontramos que existen conflictos desde la
infancia, reclamos que aun tienen hacia sus madres, porque notaban en ellas una
actitud de ser sumisas con sus padres y dejadas. Ademas de sentir su ausencia
como madres en algunas de ellas y pensar que no eran hijas aceptadas por la

falta de comunicacion y confianza que habia.

M.A: “y pues con mi mama choco mucho ultimamente, desde que me case, porque no
era con quien le gustaba a mi mama, y decia que yo era hija de familia y él era un vigjo,
borracho, bien vivido, e incluso mi mama me dijjo que me pagaba un viaje a donde
quisiera pero que no me casara , y entre mas me dicen que no lo haga, mas lo hago e
hizo que mi esposo pagara todo para la comida de la boda, y me mandaron a hacer un

vestido por consejo de mi mama, que fuera unico”

M.I: “nunca mi mama nos ha platicado algo, yo la verdad me pregunto si de verdad fue
feliz viviendo asi, yo digo que no. Pero el que si nos platicaba era mi papa, nos decia que:
él la habia sacado de donde la trajo, y que gracias él ella estaba ahi bien, y pues mi
mama nunca nos platico nada de eso, de hecho desde el momento en que se casaron ,
comenzaron a tener problemas con su familia porque la familia de mi mama no queria a la
familia de mi papa, entonces desde ahi ellos se deslindaron de sus familias y de aqui sus
hermanos son 2, que viven en el Estado e igual no tuvimos tanto que ver con ellos. Ahora
veo de diferente forma la situacion de ellos porque tengo una hermana que es igual que
mi mama, es muy sumisa y mi cufiado le pega y nos la alejo, ella es la de 30 afios, una
antes de mi, y pues a ella en diciembre nos la corren y pues duro 15 dias con nosotras y
la apoyamos y todo pero regreso con él, entonces siento que también va por ahi la forma
de vida de mi madre y pues uno se harta la verdad. mmmm nos manipulaba mucho, por
efjemplo cuando mis hermanas crecieron mi hermana la de caracter mas fuerte le dijo a mi

mama: sabes qué? , ya estamos grandes nosotras y te podemos mantener, deja a mi
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papa y mi mama no quiso, o sea no era tanto ella, sino que nosotras nos volvimos muy
sensibles hacia ella, porque mi papa nos manipulaba mucho, porque cuando yo me quise
salir , en ese entonces él tenia un negocio de pollos e iba creciendo, cuando me quise
salir de trabajar con ellos, a mi me manipulaba mucho , bueno en realidad a todas, porque
nos decia : es que si tu te vas, tt mama que va hacer se va quedar solita. O sea en
realidad mi papa nada mas veia...lo que le.. Bueno con decirle que ni nos pagaba y pues
todo el tiempo yo recuerdo que desde que era pequefia me decia: eres una tal y nunca
vas a poder salir sin mi, y pues todo el tiempo nos manipulaba con mi madre, entonces
como que.. bueno no se olvida, porque de hecho cuando me embaracé de él yo vivia en
la casa de mis padres, a los 15 dias que fue la cesarea me dijo: bueno mamacita ya estas
buena, ahora lavate tu ropa y dije: ay!! de hecho me corrié de su casa y bueno nunca
dejo que mi mama me viera, que me cuidara, todo el tiempo era de que decia : vamonos
Rosa, tenemos que trabajar, pero porque él no bajaba del carro, era mi mama, o sea era

muy machista mi padre”

Pues nada mas mmmm, no resentimiento, yo creo que es no sé, porque por ejemplo
yo, para mi, mi vida es él (su hijo), y lejos de todo es él y mi esposo pues queda en
segundo término y hasta yo, porque yo hago todo por él, hago lo imposible por él y la
verdad en las decisiones consulto con mi esposo, las decisiones de los doctores pero al
final de cuentas la que decido soy yo, pero lo que yo no entiendo es como mi mama no
pudo hacer eso por nosotras, o sea por qué no fuimos nosotros primero, aqui fue al revés
, primero fue mi papa y siempre mi papa y nosotras fuimos a segundo término, eso es lo
unico que yo reprocharia e igual con mi hermana (ldentidad Desconocida). A mi me da
mucho coraje. Pues yo digo que igual, todos sus embarazos fueron tristes porque mi
papa, bueno solos, porque ellos quisieron quedarse solos, y cuando mi mama se aliviaba,

mi papa solo la iba a dejar al seguro y ya, él se iba y mi mama siempre estaba sola.

como mi mama nunca estuvo conmigo, estuvo ausente, nunca le platique nada, incluso
desde que me bajo mi menstruacion no le conté por pena, porque pues a mi otra
hermana, o sea éramos todas mujeres y no teniamos por qué tener pena, pero como que
fui la mas alejada de mis hermanas por los mismos conflictos que yo tuve con mis
hermanas. De hecho cuando habia bailes, siempre se jalaban a mi hermana Verdnica y a
mi me dejaban y en fiestas siempre se la llevaban a ella y a mi me dejaban, siempre

hubo esa diferencia y nunca supe por qué, entonces creci sola, y cuando me iba de pinta,
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cuando me iba a convivios, me iba sola porque nunca platicaba con mis hermanas de esto

o aquello porque si tuve ilusiones o desilusiones pero todo me lo guarde yo”

M.J.A: es muy enojona (risas), si es muy enojona ella Pues no sé, yo creo que se debid
a la vida que tuvo, es que también ella fracaso...de hecho ella vivia antes de estar con mi
papa con un sefior, nunca se caso, solo era union libre nada mas, y por lo que me cuenta
nada mas vivié afio y medio juntos y luego conocié a mi papa y fue cuando formaron la
relacion entre ellos y hasta ahorita sigue la relacion y pues le digo que yo creo que ella es
asi por eso. Pues yo siento que si fue un golpe muy duro, porque en si...como le diré,
mmm cuando naci yo, a mi no me querian, yo sentia que asi al principio mi papa no me
queria, bueno mi abuelita me comentaba y eso yo lo veia porque él queria un nifio y
cuando yo naci pues no me aceptaba y mi mama pues por igual porque como hacia lo
que mi papa, también queria un nifio, pero pues a pesar de eso nunca me abandonaron,

me hicieron crecer y no me dejaron”

Algunas otras refieren su relacion con sus madres mas integra y de cuidados
hacia ellas. Donde el apoyo de ambas vy la relacién se caracteriza por la union y el
buen entendimiento que existe en ambas, ademas de saberse mujeres de hogar al

servicio del padre.

M.M: ’pues si, siempre he visto por ella, y como ahora que ha estado mal, y como yo
Sé mas o menos soy la que la llevo al hospital, mas que nada porque yo ya conocia como
se manejaba en el hospital, por lo de él (Identidad Desconocida), pero siempre fueron

buenos padres con nosotros”

M.U: “Es como muy comprensiva, muy amorosa, cuando me traje las nifias de mi papa,
tenian 5 y 6 afios, y le decian mami a mi mama y se las llevaba, dice: muy bien, no me
agrada verlas pero ellas no tienen la culpa. Siempre fue muy buena gente mi mama,
cuando yo queria ir a una fiesta mis hermanos eran muy duros como mi papa y no me
dejaban pero mi mama una vez si nos dejo escapar por la puerta de atras, pero fue la
Unica vez que paso asi. Es muy carifiosita, muy consentidora, yo creo que de las mujeres
es mas conmigo y de los hombres pues con los tres, pero es que mis hermanas son mas

rebeldes, y enojonas y la mayor es medio rara, de repente esta de buenas y luego de
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malas, ella culpaba mucho a mi mama de todo lo que ha pasado, de que se separara mi

papa de ella y se fuera. Y los tres hombres si son muy allegados a ella”

M.V: “Mi mama sélo se dedic6 al hogar, nunca trabajo ni nada. Y a mi me toco ser la
primera, se podria decir que mi mama tuvo una hija, antes de que se casara con mi papa,
pero esa hija se qued6 con mi abuelo porque él no permitié que viviera con nosotros o sea
que tengo una media hermana pero nos llevamos bien con ella. Ella vivié con el abuelo de
parte de mi mama, y cuando se muere mi abuelo de un accidente en las escaleras, y su
hija la mas chica lo tuvo mal cuidado, se supone que era la hija que tenia que estar en la
casa con él y pues se quedo en cama, le dio depresion y asi se murio, de él me acuerdo
que era foraneo porque manejaba trailer, hacia trabajos de arreglar cosas, lavadoras. Mi

abuelita, la mama de mi papa, también fallecio, ella del corazén”
Relacién con papa:

La relacion con sus padres es muy diferente que con sus madres. Ya que los
refieren como hombres proveedores pero que tendian a ser infieles, golpeadores
en algunos casos. Situaciones que provocaron en ellas un sentimiento de reclamo
hacia ellos y también una condicion de ausencia de afecto por parte de ellos hacia

ellas como hijas:

M.A: “Mi mama tuvo un bebé y se le murié y entonces le llevo un teléfono, como ya no
era jefe mi papa, nos llevé a todas, pero era muy mujeriego porque luego se encerraba en
la oficina y ya nosotras lo esperabamos y nos decia que no le dijeramos a nuestra mama,
yo veia que iban muchas trabajadoras sociales y les tiraba sus cosas por la ventana y mi
mama se enteraba. Mi hermana la mas grande no hacia nada, sélo empezaba a llorar
cuando mi mama le preguntaba, y mi papa nos decia que si no queriamos tener
problemas no le contaramos a nuestra madre, enfonces crecimos con esa culpa y pues
coraje, luego mi mama, estuvo deprimida, se queria morir y uno pensaba que si era por

ry

mi

M.I: “Pues...por muchos problemas, mm la verdad yo vengo de una familia muy
disfuncional, en cuestion de eso, porque yo que recuerde nosotros nunca tuvimos una

navidad porque mi papa era muy machista y le pegaba mucho a mi mama, de hecho nos
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llegamos a meter nosotras muchas veces por esa razon y terminabamos en la misma que
mi papa nos sonaba a nosotras y aparte a mi mama”. Pues con mi papa...mm yo lo
aprecio y si...soy humana y pues si sé que mi papa desgraciadamente fue asi en ese
sentido, pero todas nosotras excepto una, pues no nos importa lo que nos haya hecho, lo
sequimos viendo, lo frecuentamos, lo apoyamos a él y a mi mama en lo que podemos, no

le puedo decir que lo amo asi, porque estaria diciendo mentiras pero si le guardo respeto”

“él nada mas nos trajo porque él queria hombre, cuando el buscaba hombres, todas
salimos mujeres, cuando llegd (ldentidad Desconocida), se aventaron el otro y pues
también fue mujer, mi hermano viene siendo el quinto, y de hecho cuando nace mi
hermana (ldentidad Desconocida) que es la cuarta, cuando ella naci6 mi papa la
desprecio y la quiso regalar porque no era nifio , porque era mujer y mi mama no la cuido
a mi hermana y la que la cuido fue mi hermana la mayor, ahi si no sabria decirle por qué
ella, solo sé que mi hermana (ldentidad Desconocida) nos decia que mi papa siempre la
hizo menos, ella no hablo hasta los 5 afios, mi hermana Rosa no hablaba, hasta que
nacié mi hermano (ldentidad Desconocida) fue cuando comenzé a hablar mi hermana y
de hecho fue la que mas crucifico mi papa, a ella la corri6 con mis sobrinos, la llego a
correr de la casa con todo y los nifios, 0 sea no solo a ella, también a los nifios y aun asi
mi hermana es la que mas ve por ellos, digo mi papa se da de topes ahora. a mi ya no le
quedo de otra mas que tenerme, ya fui la ultima, es que le digo que mi papa viene de
esas ideas machistas pero machistas como no tiene idea” Es que no puede entrar al
pueblo porque él mato a un presidente de ahi, dice mi papa que todo fue planeado, que
iban borrachos el esposo de mi tia (Identidad Desconocida), otro sefior y mi papa, que se
fueron al pueblo pero ya venian tomados y en el camino se encontraron a uno que era
presidente del pueblo y a otros dos y entonces se empezaron a pelear no sé por qué
razén y él tampoco sabe, pero él siempre cargaba pistola, entonces cuando él escucha
dice que no jalo el gatillo que fue el esposo de mi tia, pero no sabemos realmente

verdad”

M.J.A: “Pues él es mas asi, igual nunca nos pegob, 0sea siempre, mm como le
diré...nos decia lo que estaba bien y lo que estaba mal pero siempre nos explicaba. “Pues
al principio era como ..No sé, como le diré, 6sea que me sentia rechazada por parte de mi
papa por ser mujer, pero después ya no le di importancia a eso, si pero al principio si me
senti triste por ser mujer, sentia que no me querian pero con el tiempo me di cuenta, o no

sé, si de verdad me querian o solo me demostraban carifio para que no me sintiera mal”
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Pues cuando yo tenia 14 anos, al principio cuando estaba mas nifia me ponia a pensar
que mis papas no me querian y les decia a mis amigas, que mis papas no me quieren o
mis amigas también cuando me invitaban a salir o algun lugar, yo le pedia permiso a mi
mama y ella me decia que no no tienes permiso, entonces yo pensaba que alomejor era
por eso que no me daban permiso pero ya después con el tiempo fui pensando las cosas

y que no tiene por qué afectarme”

M.U: Es que él se fue cuando yo tenia 10 afios y sus consentidas eran la mayor y la
cuarta porque ella se parece mucho a mi mama , es que mi papa se metioé a la politica y
como estaba ahi, anduvo con varias mujeres, y yo vivi con él como dos afios uy un
poquito antes habiamos vivido un hermano, y yo con mi papa, pero entonces mi hermano
se quedd con mi mama, y yo me quede con mi papa, pero veia que andaba con varias
mujeres, con una a la vez pero eran muchas. Entonces se fue a Cd Juarez con una
sefiora, yo tenia como 6 afios y medio y vivi con él como 4 afios, estabamos en el Edo de

México.

Mi papa tenia dos camiones de materiales, y después mi papa estaba buscando como
regresar con mi mama, y dio con la escuela en la que ibamos y nos fue a buscar y se
llevé a mi hermano mas chico y le decia que le compraba lo que quiera para que le dijera
doénde estabamos. Yo ya le habia dicho a mi mama que extrafiaba a mi papa, y mi papa
se quedo con nosotros porque se le descompuso el camion y me dijo que cuando viniera
por el camién, me fuera con él y que me trajera al otro dia, pero mi papa ya no me quiso

regresar, entonces vivi con ellos.

Yo recuerdo que cuando viviamos juntos, me pasaba a dejar con mi mama en las
mafianas, y ya yo, me arreglaba para irme a la escuela porque mi mama vendia dulces,
entonces me iba a la escuela sola y ya mi papa pasaba por mi en la noche y yo le decia:
papa, déjeme quedar con mi mama, y él me decia: no mija, vamonos! Y ya me tenia que ir
con él, y casi siempre pasabamos con un comparnero de la politica, entonces nos
sentabamos en la sala de sus comparieros y yo no aguantaba, estaba horas sentada en el
sillon y nada mas me decia: vamonos mijal, y me puse una chamarrota grandota para
taparme y ya me llevaba colgando porque mi papa nunca me cargo, me decia: caminele

mija, caminele!!l. Era muy duro pero también muy carifiosito”
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Y algun caso en donde las entrevistadas refieren su relacion con su padre como
pacifica y donde el rol de sus padres solamente ese el de proveedores del hogar

pero no hay violencia por parte de ellos.

M.V: “Muy pacificos, mis papas son muy tranquilos, incluso a mis hijos los sacaban a
pasear. Y mis hermanos bueno somos cinco mujeres y un hombre pero mi papa nunca
nos golpeo ni nada, él trabajaba en el DIF, y ahi mi papa como era ayudante de chofer de

la ruta de nifios discapacitados”

La relacién con los papas de las mamas entrevistadas, sé cruza principalmente
por un descontento, coraje o reclamos hacia alguno de ellos. Debido a situaciones
en las que ellas no se han sentido parte de la familia, o han sentido que no las
quieren o no las desearon. Pero por otro lado hay relaciones en las que si
reconocen a sus papas como tranquilos y no guardan algun reclamo hacia ellos.
Lo anterior cobra importancia cuando entendemos las formas en cémo ellas

interpretan dichos acontecimientos en relacién a sus papas.

Veamos de manera esquematica lo que se plantea en el analisis anterior de las

entrevistas a las mamas de los participantes con Hemofilia.

EVENTOS

Cuerpo Respuestas de auto

Externos mantenimiento de la
De las madres vida
(CRISIS)

(autopoiesis)

EVENTOS

INTERNOS

(Interpretacion de

la crisis)
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Figura 13. El esquema muestra la manera en como un evento externo se
conjuga con un evento interno en la construccion del cuerpo de las mamas, y por
ende la generacidn de respuestas en el cuerpo para mantenerse con vida.

(Elaboracion propia)

El anterior esquema nos lleva a plantear la hipotesis de que un evento externo o
una crisis en la vida de las mamas conjugado con la significacion que ellas dieron
en su momento de esa crisis tuvo repercusiones en su condicion corporal, es decir
qué; un proceso ajeno a ellas se convirtié en un proceso psicoldgico (significacion
del evento), que lo vivieron como una crisis, que provocod el nacimiento de

procesos emocionales en su cuerpo.

Lo que se plantea aqui es la manera en cOmo ese proceso tuvo repercusiones
en su codigo genético, para explicar lo anterior tomé como base las premisas con
las que explico el capitulo 3. De que fodos los sistemas vivos tienden a
automantenerse y son complejos esto quiere decir; que al interior del cuerpo como
espacio en el cual se construyen significados, vivencias, y generador de
respuestas conforme al principio de vida que hay en él, existen procesos de crisis

en sus vidas que construyen la alteracion del codigo genético de las madres.

No sé intenta explicar que fue el evento lo que causo el cambio genético, se
plantea que un proceso ajeno, sé conjugo con una manera de vivir e interpretar la
vida en ellas en su historia de vida que ellas construyeron. Por lo tanto dicho
proceso de construccion en sus vidas se puede hipotetizar que  tuvo
repercusiones en su condicidon corporal al generar respuestas de defensa ante ese

evento, y asi activar o desactivar ciertos genes en su cuerpo.

Esta hipotesis no es nada aventurera puesto que la literatura nos confirma que
es posible que un proceso emocional o psicolégico pueda tener influencia a nivel
genético en la vida de una persona. Algunos autores como Maturana, Jennings,
Church aportan algunas de sus investigaciones en el campo de lo emocional y su

influencia en la relacion con otros, procesos psicocorporales.
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Jennings (2001 citado en Velandia,2013), considera que las emociones son
generadas por estructuras ocultas en lo profundo del cerebro. La amigdala es la
primera en reaccionar a un evento emocional desencadenando una serie de
reacciones instantaneas dentro del centro emocional. Ondas de impulsos
nerviosos viajan por el tallo cerebral produciendo una respuesta inmediata a lo
largo del cuerpo. Gran parte del tiempo, incluso en los periodos de vigilia, la
maquinaria que produce las emociones esta trabajando, sin que nos demos
cuenta de ello, creando posturas y expresiones faciales, alterando ademas el
funcionamiento de los 6rganos internos y preparando al cuerpo para cuando
necesite actuar, creando respuestas quimicas de las que no nos enteramos y

constituyendo asi un estado emocional.

Maturana (1996) toma en cuenta que las emociones, desde el punto de vista
biolégico, son cambios internos de configuracion que transforman la reactividad
del ser vivo, de modo que ese ser vivo en el espacio relacional es distinto El ser
humano puede realizar una mirada sobre su emocionar, puede reflexionar porque

tiene el lenguaje.

Primero que nada hay que mencionar que existen diferentes tipos de genes
desde una mirada de la epigenética encontramos en Church (2008) que existen
genes que se activan o desactivan con mayor o menor rapidez. Por ejemplo los
genes de “induccion rapida” suelen ser estimulados en unos segundos y se
activan con mayor rapidez y asi activar otros genes y su expresion se calcula que
se lleva a cabo en una hora. Este tipo de genes responde a los acontecimientos
de la vida y sefales del entorno en cuestion de minutos y pueden manifestarse en

procesos como el sueino y la vigilia.

Otra clase de genes son los llamados “intermedios” que suelen tardar hasta dos
horas en activarse. Y los genes “tardios” suelen tomar mas tiempo y periodos mas
largos para expresarse que pueden prolongarse hasta afios en dar cuenta de su

expresion.
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Desde esta perspectiva, se confirma la relacion entre genes, no se plantea un
determinismo genético, ni tampoco afirmé que tal o cual gen fue causante de
ciertas expresiones. Se plantea que los genes de activacién rapida tienen una
relacion compleja con los otros genes y una vez activados tienden a activar los
demas genes en un proceso relacional no fragmentado y asi pueden prolongarse

por varios y ser genes tardios.

Si lo anterior es bastante relevante, también hay que afadir que existen tipos de
“‘desencadentantes” en ellos que hace que algunos genes se “activen o se

apaguen” se clasifican de la siguiente manera:

1) Genes dependientes de la experiencia: Su funcion es la de las actividades
0 experiencias que tienen que ver con el conocimiento, el aprendizaje y la

curacion.

2) Genes del estado comportamental: Su activacion o desactivacion depende
de las condiciones de estrés, procesos emocionales y alteraciones de la

consciencia.

Estos ultimos genes los llamados “de estado comportamental”’, tienden a
guardar una relacion con los procesos cognitivos y el cuerpo, y son el anclaje de lo
que se explica en este trabajo. Puesto que dan cuenta de como un proceso
psicoldgico puede afectar a un organismo o viceversa a nivel del cuerpo y la
manera en como el cuerpo elabora respuestas de automantenimiento para
sobrevivir ante la amenaza a su principio de vida que se conjuga con la crisis 0

evento que vive el sujeto.

3.9 La vida tiene sus propios principios: Nada impide el flujo de la vida

A continuacién se presenta el ejemplo de una Historia de vida realizada a uno de
los participantes con Hemofilia y la entrevista realizada a su mama. A lo largo de

la presentacién de la entrevista se hara un andlisis de la misma y se explicara el
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proceso de construccién de su enfermedad desde su concepcion y antes de la

misma, con el fin de dar respuesta a la hipétesis planteada anteriormente.

La razon por la que se eligié la historia de vida de este participante , es que no
cuenta con antecedentes de la enfermedad por lo tanto hablamos de que el codigo
genético de la madre se alteré en esta generacién y no antes como en algunas
otras entrevistadas, cuyos antecedentes estaban en dos o hasta tres generaciones

atras.

HISTORIA DE EMBARAZO

E: Hola, como te comenté esta entrevista se trata de que me platiques todo lo que ha sido

tu vida hasta la fecha. Platicame ;en donde estas viviendo ahorita? ;Donde naciste?

C: “Ahorita en Valle de Chalco y naci en Iztapalapa y llevo diez afios, mi mama es de

Puebla y mi papa de Iztapalapa”

En esta categoria encontramos un desconocimiento por parte del participante
con respecto a la informacion de su historia de embarazo. Aunque da cuenta de
aspectos importantes que tuvieron que ver con la manera y cémo fue

diagnésticado.
E: Platicame lo que sepas de como fue tu nacimiento y el embarazo de tu mama

P: “Pues que iba bien el embarazo y naci enfermo a los 8 meses, no supieron antes,
porque mis papas me platicaron que estaba jugando con mi hermano mayor y yo me cai y
mi rodilla se quedd atorada y mi hermano por levantarme le gané el peso y se quedod
debajo de mi y mi rodilla estaba hinchada y mi papa me dijo que el doctor les dijo que era
normal. Se dieron cuenta y duro un mes mi rodilla hinchada y luego fueron con otro doctor

y les dijo que me iba a dar gangrena y entonces me operaron, la rodilla la tengo operada”
E: ¢ Tienes mas antecedentes en tu familia?
P: “No, por lo que yo sé , soy el unico”

E: ;Cuéantos hermanos tienes?
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P: “Si, tengo tres, puros varones pero el mayor no tiene nada, tampoco el que le sigue
ni el mas chico, yo soy el tercero. El mayor tiene 21, el otro 19, yo 17 y luego el mas chico
15”

E: Tus papas de qué edades son?
P: “Mi papa acaba de cumplir 51 y mi maméa 41”
E: ;Sabes como se conocieron?

P: “pues ellos me platicaron que mi mama vivia en Oaxaca y entonces vino a conseguir
trabajo y una de mis tias, de las hermanas de mi papéa rentaban cuartos, entonces le

rentaron uno a mi mama y ahi se conocieron”

Posteriormente notamos datos importantes con respecto a su nacimiento. Es
consciente de como fue el proceso por el cual nacié, haciendo mencién al tiempo que

tardo en nacer y la forma.

E: Ok, regresando a la historia del embarazo ;qué mas sabes? ¢ a los cuantos meses

naciste?

P: “A los 9 meses y fue cesarea, mis otros dos hermanos también fueron cesarea en

un Hospital”
E: OK, sabes si estuvo acompafiada durante el embarazo por ti papa o algun familiar?
P: “Si, mi papa siempre estuvo, todos la apoyaron siempre”
E: ¢ Sabes si fue planeado el embarazo?
P: “No, la verdad no sé, pero yo creo que si”

Los datos que aporté el participante fueron complementados con la entrevista realizada
a su madre. Ante la misma cuestién la sefiora nos menciona cuestiones que tienen que
ver con un embarazo aparentemente normal sin embargo mas adelante notaremos que no

es asi.

El primer indicador que da cuenta de un proceso mas profundo que a primera instancia
platicaba la madre, fue su primera respuesta que se refiere a un proceso emocional que

encontro la condicion para ser expresado en el discurso:
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Mama de “C”

E: Bueno sefiora, buenas tardes, antes que nada quiero explicarle en qué consiste esta
entrevista. Se trata de una entrevista que tiene como fin recabar datos acerca de la
historia de vida de su hijo, para complementar lo que su hijo me comento la vez pasada.
Aprovecho su asistencia para que me permita realizarle a usted también la entrevista,

seria de gran ayuda en la elaboracion de la historia de vida de su hijo.
SP : "ay doctor, pero es que yo soy muy chillona”

E: Si sefiora, no se preocupe, es parte de la entrevista. Me puede platicar qué paso en

su embarazo ;como fue? ;qué edad tiene sefiora?

SP: “Tengo 40 anos, me llamo (ldentidad Desconocida) y pues mi embarazo fue
normal, todavia mi hijo el mayor tuvo amenaza pero él no, no hubo ningtn sintoma mal en

el embarazo”
E: Ok, actualmente ;vive con su pareja?
SP: “Si, vivo con él y si estuvo conmigo cuando estuve embarazada”

Durante el embarazo hay una serie de acontecimientos como las peleas con sus
cufadas y la familia de su marido. Todo esto era por la condicién de vivir en el
mismo espacio. Lo que indica la primera situacion de crisis en la que esta
sometido el cuerpo de la madre durante el embarazo de su hijo, llegando a tener

un evento de sangrado y poner en riesgo su embarazo.

E: Como vivié su embarazo sefiora, qué recuerda que sucedié importante para usted,

mientras estuvo embarazada

SP: “Pues yo recuerdo que siempre tuve problemas con mis cufiadas, siempre tuve
problemas con toda la familia de él, y supongo que era por la casa, porque viviamos en su

casa, en una ocasion si llegamos a los golpes estando embarazada de él”
E: ¢ Cuanto tenia de embarazo?

SP: “Tenia yo como 6 meses y si por los golpes causo que me desangrara pero

alcancé a llegar al Hospital pero no fue mayor, solo me dieron reposo y ya estuve mejor”
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También encontramos la manera en como se manifiesta el deseo de no querer
ser mama por segunda y tercera vez. Esto da a entender que no deseaba tener a
su hijo, y lo concibié como un acontecimiento al azar, como lo menciona en su
discurso. Ademas de mencionar que no hubo acontecimientos ocurridos que
pusieran en riesgo la vida de su hijo durante el embarazo, condicion que mas

adelante dara cuenta que no era asi y su hubo mas crisis en su vida.
E: Entonces tuvo dos hijos antes, qué edad tenia cuando nacié su primer hijo sefiora?
SP: “Yo, ya estaba juntada, pero solo queria tener un hijo y llegaron los demas....”
E: ;Qué deseaban, que fuera varén o nifia?

SP: “Pues del mayor yo si queria un nifio, y ya luego una nifia pero ya que no llegaba,

dese un nifio”
E: ;Y, sumarido?
SP: “él decia que lo que dios le mandara, mientras estuviera bien”

E: Platiqgueme un poco mas acerca de como fue el embarazo de (ldentidad

Desconocida). Si me comento que tuvo discusiones y riesgo de aborto.
SP: “Pues no, la verdad no, nada”
E: ¢algo que le haya ocurrido?
SP: “No, nada”
E: ¢estuvo su marido con usted durante el embarazo?
SP: “Si, solo él, hemos batallado los dos”
E: ;Qué tipo de sangre es su hijo?
Sp : “creo que es o+
E: Y el de usted y su familia?

Sp: “No me acuerdo, solo sabemos el de él”
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Con respecto a la categoria de alimentaciéon. Se encuentra que hay una
preferencia en el participante por alimentos ricos en grasas y proteina animal,
como el chicharrén, pollo, arroz. Y un rechazo por alimentos secos, como son las

sopas o las verduras secas.
Alimentacion durante y después del embarazo
E: ;Cbémo se alimentaba tu mama?
P: “pues dice que bien, que comia todo normal”
E: Ok, bueno ahora platicame cuando naciste sabes como era tu alimentacion?
P : ’mm pues es que no sé, la verdad creo que de todo”
E: Y, ahora cémo es tu alimentaciéon?

P: “Pues mi mama hace de comer, siempre un arroz, un guisado puede ser diferente,

pollo, chicharron en chile verde, longaniza a veces pescado no sé, si le varia”.
E: ;cuantas veces a la semana consumes cada cosa por ejemplo el chicharrén?
P:’pues el chicharrén como una vez a la quincena nadamas”

Y una dominancia por sabores picosos y dulces. Esta dominancia y preferencia
por los sabores en su cuerpo ya hicieron su manifestacion en la construccion de
una gastritis cuando tenia 10 afos de edad como lo refiere conjugado con un
estilo de alimentacion y la preferencia por comida chatarra durante su etapa

escolar:

E: ¢ Tu maméa cocina con mucho picante?

P : “a mis hermanos si les gusta con mucho picante pero a mi me cocina aparte porque

yo no como mucho picante”

E: ¢No te gusta?
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P: “no me gusta porque me da un dolor aqui (sefialando el abdomen) por la gastritis”
E: ¢desde qué edad tienes gastritis?

P: “A los 10 anos, por comer mucho chile, comia muchas papas con salsa cuando

estaba en la primaria”
E: Cuando eras chico te daban leche de formula o leche materna?
P :” Me dieron leche materna”
E: ;Qué otros alimentos te gustan o cuéles no te gustan?

P: “A mi me gusta mucho el pescado pero no puedo comer mucho, a mi me dijeron que
no puedo por mi enfermedad por una vitamina que tiene y que no puedo comer, pero si

me gusta mucho, también me gusta el pollo”
E: ;Verduras?
P : “si, también los frijoles”
E: Y los que no te gustan?
P : “las habas, no sé son como muy secas, la comida seca no me gusta “

E: Hasta la primaria me dices que no tuviste problemas con las otras, platicame mas

de tu alimentacion en la primaria
P : “pues las papas son salsa o mi mama me ponia mi lunch, yo iba en la tarde”
E: ¢A qué hora te levantabas?

P : “alas 9 de la manana y la tarea la hacia en la noche. Me levantaba, almorzaba,
haciamos nuestro quehacer y ya nos ibamos a la escuela y ya llegando de la escuela

comiamos, hacia mi tarea o veia la tele un rato o sino ya me dormia”
E: ;Cuantas veces al dia comias entonces?

P : “pues una en la mafiana, en el recreo me comia milunch y ya en la tarde la comida”
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La preferencia por el sabor dulce, da cuenta de la ansiedad en su cuerpo y por
esta razén, durante esta etapa de su vida tenia preferencia por los sabores dulces,

refresco, paletas y agua con azucar, cuando estaba en la primaria.
E: ¢En el recreo que te comprabas?

P : “pues a nosotros nos gustaban unas paletas que eran como de cerveza, nada mas

esas, me gustan mucho esas”
E: Ok si, si las conozco ¢ Te gusta mucho lo dulce?

P : “Si, mucho, en todo, me gusta las paletas, me gusta mucho el azucar, para

tomarme el agua necesito echarle como cinco cucharadas para tomarmela”
E: También te gusta el refresco?

P: “Sl, a nosotros nos gusta la manzanita y pues tomamos mas agua, casi refresco

cuando llegan visitas o cuando se nos antoja a todos”

E: Ok, pero dices que al agua le necesitas echar azucar para tomartela ¢ y al café? O

no tomas café?

P : “si, al agua necesita tener aztcar y si me gusta mucho el café, la leche casi no y

cuando tomo leche igual con mucha azucar’
E: De tu familia quien mas prefiere las cosas asi?

P : “no, yo soy el unico que le echa azucar , los demas prefieren las cosas simples,

solo al chico, a él si le gusta”

En el analisis temporal que se hace, notamos que en su etapa de secundaria la
alimentacion es similar a la primaria pero la condicion es diferente porque hay una
preferencia por sabores salados y acidos también, cuando menciona el jamoén en

su dieta y lo acido del limon.

E: OK, ahora dime cémo te alimentabas cuando estabas en la secundaria ;qué

comias?
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P : “mm papas, igual que en la primaria, y mi mama me ponia mi torta de queso,
Jjamoén, carne, le variaba, o sino me ponian torta me ponian fruta, a mi me gusta mucho la
naranja, pero no la puedo comer, porque me dijo el médico que lo acido no puedo comer ,
pero si me gusta mucho lo acido, como el limén, es que las cosas que me gustan no las

puedo comer, como el pescado, el imoén, nada de acido puedo comer, pero si me gusta”

Con respecto a la alimentacion de la madre. Encontramos cosas similares en el
aspecto de tener preferencia por alimentos ricos en proteina animal como el pollo,
la carne de res, huevo. Sin embargo notamos en su discurso que si habia

alimentos como las verduras a diferencia de su hijo.

De igual forma notamos que la alimentacién tiene una relacion con la condicién
laboral en la que vivia la mama. Ya que contaba su familia con el negocio de

pollos y de ahi la tradicidon y la preferencia en la familia por dicho alimento.
Alimentacion de la madre

E: Platiqueme un poco mas acerca de la alimentacion de usted con sus papas

SP: “Mi papa siempre nos compraba en el mercado, cada ocho dias, nos ibamos a
surtir, compraban jitomate, verdura, y frutas no recuerdo que nos comprara, Solo eso nos
repartia a cada quien, pero si compraba verdura y carne, nos llevaba carne de res y en la

semana como tenian pollos, pues no llevaba también pollos”
E: ¢tenian negocio de pollos?

SP: “Si, trabajaba en el mercado, entonces de ahi comiamos de lo que se sembraba en

el campo “
E: ;A qué hora se levantaba?

Sp: “nosotros nos levantabamos a las 6, nos ibamos a trabajar, por ejemplo yo me
llevaba la masa al molino mi hermana hacia tortillas y ya lavaba los trastes, y como

entrabamos a la escuela a las 9 am pues de ahi nos ibamos “
E: ;Qué almorzaban?

SP: “Nos hacia enfrijoladas, huevo, arroz o café con leche.
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E: ;Y, usted que preferia?
Sp: “ Pues las enfrijoladas o el café”
E: ¢y qué no le gustaba?

SP: “No, pues nada, todo nos lo comiamos, porque hasta eso no nos daban las cosas
repetidas, nos variaban la comida, nos hacia frijoles, arroz, verduras, pollo, le variaba a la
comida, desayunabamos antes de irnos a la escuela y ya no comiamos nada, hasta que
regresabamos a la 1, y luego de comer nos ibamos a trabajar, comiamos todos juntos en
la noche, en el dia no porque mi papa ya se habia ido y nos estaba esperando, mi mama

era la que cocinaba.”
E: ;Qué hacia de comer en la comida su mama?

SP : “ pues si hacia ejotes, nos daba ejotes, si hacia pollo pues pollo o calabacitas, lo

que hiciera”
E: Y en lacena?

Sp : “pues igual, nos daba lo mismo, arroz, pollo, o calabacitas , ejotes, y nos

dormiamos hasta las 11”
E: ;usted si descansaba bien?
SP: “no, mi papa nos veia dormidas y nos despertaba”

Ante la cuestion de la preferencia por los sabores en la madre y su familia.
Notamos que su discurso se dirige a la preferencia por sabores picosos en toda su
familia y en ella también, aunque durante el embarazo no consumié picoso. Su

discurso afirma que el sabor picoso es dominante en su vida.

E: ;Con qué sabor cocinaba su mama en especial? ;picoso? ¢ salado? ;dulce?

sagrio? O amargo

SP : “Pues en realidad no cocinaba con uno en especial, mi papa era el que le echaba
la sal pero a su gusto. Pero mi mama siempre hacia salsa aparte entonces el que queria

salsa le echaba”

E: ¢ Y, quienes preferian la salsa?
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SP : “Yo, a mi me gustaba mucho el picante, los chiles curados nada mas le quitaba la
colita y me los comia, desde siempre y los empecé a dejar por el embarazo, porque el
doctor me dijo que no comiera sal, picante y pues ya me acostumbre a comer asi, pero

igual hago el picante, pero come el que quiere”
E: Alguien mas preferia el picante?
SP: “Mi hermana, la que me sigue, pero en realidad casi la mayoria”
E: ;Coémo es la alimentacion en la casa?

SP: “Yo cocino, les hago su sopa, su guisado y con eso, por ejemplo les acompario la

verdura con pollo, o tortitas de ejote, zanahoria, pechuga, les combino”
E: ;Cémo era su alimentacion cuando tuvo a su hijo?

SP: “Fue igual que con los ofros embarazos, tampoco me enfermé de nada, hasta
ahorita que cumpli los cuarenta me enfermo mas de gripa, me decian que me tapara pero

nunca me tapaba, solo del mayor que fue embarazo de alto riesgo”

En la categoria de relaciones familiares encontramos una serie de cuestiones

que tienen que ver con la relacion entre los hermanos del participante y él.

Relaciones familiares
E: Ok, platicame como es la relacién en tu casa con tus hermanos
P: “Bien, nada mas que el chiquito me molesta y lo molesto”

Las relaciones de la familia, especialmente en la madre con sus cufiadas
tienen como principal caracteristica que eran muy disfuncionales mientras vivieron

con la familia de su esposo al mencionar continuos problemas.

E: ¢Entonces todos viven en la misma casa, sus cufiadas y usted con su familia?
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SP: “Si, porque ahora nosotros ya nos salimos de ahi, pero en ese tiempo si estuvimos

viviendo con ellas”
E: ¢;cuanto tiempo estuvieron viviendo con ellas?

SP: “Pues luego luego que nos casamos, nos fuimos a vivir ahi y estuvimos diez afios

y habitaban dos de sus hermanas, sus sobrinos y la mama de mi marido”
E: ¢Con su suegra como se llevaba?
SP: “Bien, los problemas solo eran con ellas”

Con respecto a las relaciones de la familia de origen, de acuerdo al discurso de la
madre del participante, son relaciones “buenas” al igual que con su esposo y su

matrimonio.
E: Ok, y con su familia ;como eran sus relaciones?
SP: “Bien, es que de mi familia nadie vivia conmigo”
E: ;a, qué edad se caso sefiora?
SP: “a los 20 afios y mi marido tiene 52”
E: ;Cbémo se conocieron?
SP: “Pues nosotros rentabamos aun lado de la casa de donde vivia él con su familia”
E: Ok, y antes de casarse cuando usted rentaba ahi ;con quién mas vivia?

SP: “Pues nosotros nos venimos a trabajar al Distrito porque no somos de aqui, Somos
de Puebla, de Tehuacan, Puebla y rentabamos al lado de la casa de mi esposo, pero

viviamos solas”
E: ¢;Y, supapa?

SP: “Mis papas vivian en Tehuacan y nosotras nos venimos cuando teniamos como 17

anos”

E: ;Cuél fue la razon de que se vinieran a esa edad y se quedaran sus papas sefiora?
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SP: “Pues por la economia porque ahi no habia suficiente trabajo y venimos a buscar

trabajo”

Con respecto a las relaciones que vivié durante su infancia y vivencia con su
familia de origen. La madre del participante refiere acontecimientos importantes y
situaciones que hacian crisis en su cuerpo todavia en su presente, al manifestarlo

con llanto y mucho coraje durante su discurso.

Hablamos de una condicién de violencia por parte de su padre, carencia de
afecto durante la infancia y una condicion de reclamo a su madre por ser sumisa y

dejarse de su padre.
Relaciones en la familia materna.

E: Entiendo, puede platicarme de cémo vivia alla en Puebla ;cémo era la relacién con

sus papas?

SP: “Pues mi mama era una persona estricta pero comprensiva, mi papa no, de todos
nos golpeaba, de todo nos pegaba, nos queria tener trabajando y no era como la nifiez,
que piensa uno en ofras cosas, ahi era diferente (la sefiora llora y su voz se hace mas
cortante y baja). Y mi mama pues era una de las personas que se dejaba, de las que todo

lo que el marido decia estaba bien y asi fue”
E: ;Cuantos hermanos (as) tiene?
SP: “Nosotros somos 4 hermanas y 1 hermano”
E: Usted qué lugar ocupada entre sus hermanos?
SP : “Yo soy la primera”

La condicion de violencia que vivio la madre del participante durante su infancia,
hizo de su cuerpo el espacio para someterse a esos acontecimientos, al ser
danado por los golpes con el cinturdn. Al igual que su rol de mujer jugo un papel
importante para que la violencia de su padre a ellas tuviera existencia, por esa

razén era sometida a trabajos de campo desde una edad temprana (5 afnos).

E: Ok, y sabe si cuando usted nacio, sus papas si deseaban tener hijos?
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SP: “ Pues por mi mama, mi papa desde que yo tengo uso de razén, nos pegaba
mucho tanto a mi mama como a nosotros, desde que yo recuerdo , teniamos como cinco
arios y llegaba borracho en las noches, azotaba la puerta y nos pegaba con lo primero
que veia. Y mi mama no, ella siempre nos defendié aunque a ella le pegaran, nos
defendia. Recuerdo que mi papa tenia un cinturén y se lo quitaba y ya cuando lo doblaba
ni tenia ni precaucion de pegarnos en un lugar donde nos lastimara sino que nos daba

donde cayera”
E: Su papa, alguna vez dio razones por las cuales hacia eso?

SP: “Pues nos pegaba porque no lo obedeciamos, porque no haciamos las cosas
como él decia o porque nos peledbamos entre nosotros .El trabajaba en el campo y como
no tenia hijos varones, pues nos mandaba a nosotras como mujeres a sembrar el maiz o
quitar la hierba, entonces Iluego no queriamos y en una ocasion yo recuerdo que cuando
teniamos entre 4 y 5 afios mi hermana y yo, mi hermana estaba llorando porque yo ya no

la queria cuidar y me pego porque llegaba borracho”
E: Siempre que les pegaba estaba tomado?
SP: “No, pues nos daba aunque estuviera en su juicio”
E: Viven actualmente sus dos papas?
SP: “Si, mi mama tiene como 66 afos y mi papa como 77"
E: Y, usted va a visitarlos a Puebla?

SP: “Pues de vez en cuando, porque luego no tenemos econémicamente para ir a

verlos, por eso no vamos tan seguido”

E: ;Qué mas paso con sus papas, aparte de los golpes? ;Coémo se llevaba con su

mama?

SP: “Pues mi abuelita se metia mucho con mi mama, porque teniamos un primo mayor
que nosotros y él siempre nos hacia muchas maldades, tanto a mi como a ella, pero no
podiamos decirle nada porque no nos creia. Pues yo solo me llevaba bien con mi abuelito,

con mi abuelita no, ella era muy violenta, si ella viviera no me llamaria la atencion”

E: Ok, y como se llevaba con los abuelitos paternos?
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SP: “Pues ellos nunca se metieron con nosotros”

La relacion con sus hermanas en ocasiones con una de las hermanas también
se veia afectada por la violencia que vivia con su padre. Al desquitarse con ellas

por coraje de todo lo que vivia con su padre.
E: Y, con sus hermanas mujeres ;como se llevaba?

SP: “Pues con mi hermana, la que sigue de mi peleabamos como cualquier nifia pero
nada mas. Nos peledbamos por algun juguete o por alguna travesura, pero yo me

desquitaba con ella de todo lo que me hacia mi papa”
E: ;Qué le hacia sefiora?

SP: “Pues le pegaba, me desquitaba con ella y le pegaba y nada mas pero si nos

llevabamos muy bien
E: Y, las otras hermanas?

SP: “ Con ellas me llevo muy bien, una de ellas es como si fuera mi amiga, somos
cuatro mujeres y me llevo mas con la cuarta, con la mas chica si me llevo, pero me llevo
mas con la cuarta, o sea primero soy yo, luego mi hermana, luego mi hermano y sigue

con la que me llevo bien”
E: Y, su hermano sefiora? ;Qué puede decir de él?

SP: “Mi hermano, ni bien ni mal, si nos saludamos pero nada mas, él esta en Estados

Unidos, ya tiene como 20 afios que se fue”

E: Sabe usted algo acerca de como era la relacion de su mama con sus papas y su

familia?

SP: “La verdad no sé, ahora que mi abuela esta mas grande pues si la sigue mucho.
Yo supongo que se llevaban bien porque mi abuelita guarda dinero y no se lo confia a

nadie solo a mi mama yo por eso supongo que se llevaban bien”

E: Ok, y de la generacion de sus hermanas y usted sefiora ¢habia favoritismos? O no

habia favoritismos en su familia?
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SP : “Pues a mi hermana, a la sequnda, porque era menos traviesa que todas, es que
a ella le gustaba mas la escuela, yo iba por obligacion, ella llevaba sus tareas y todo, y yo
nada mas las llevaba por obligacion, y a ella si le gustaba escribir en la hoja y a mi no,

luego perdia yo lapices y gomas, yo era mas traviesa”

Sin embargo a pesar de la violencia que ejercia su padre para con ella y su
familia. Se da a notar que tenia preferencia por ciertas de sus hermanas, cuestion
que notaba con claridad al no darles el mismo trato a las mujeres mas chicas que

a ella le daban.
E: Y, sus papas como eran con usted en particular

SP: “Pues es que mi papa nos pegaba a todas igual, a mi a mi hermana, y a mi
hermano nos pegaba mucho y a las dos chicas ya no les pegaba, y no sé porque era asi,
hasta nos decia que si nosotras llegabamos a tener un hijo, él nos iba a pegar pero la mas

chica tuvo embarazo y no le dijo nada y esta bien digo, pero no sé por qué”
E: Tiene sobrinos?

SP: “Si, yo tengo cuatro hijos, mi hermana tiene dos, mi hermano tres, mi otra hermana

tiene dos y la mas chica va a tener uno”
E: ¢Alguno de ellos naci6é con la Hemofilia?

SP: “No, hasta ahorita no, tengo un sobrino de 20 afios y uno de quince y no. Mis hijos
de los mayores tengo 2 y estan sanos, solo él sali6 enfermo, y el mas pequerio no, yo

pensé que al estar enfermo él, el chico iba a salir también enfermo pero no”
E: ;Usted siempre veia cuando le pegaba a su mama?
SP : “si”

El reclamo a su madre prevalece en su discurso, debido a ser testigo de las
acciones que tenia su padre para con ella. Una condicion de sufrimiento que se

vivia en la familia de acuerdo a su discurso.

E: Y, de caracter como puede describir a su mama?
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SP: “Pues, una persona muy ignorante y muy sumisa, que hubiera hecho algo por ella
misma pero ella dijo que nunca hizo nada por no sufrir con los tios, pero pues de todos

modos sufrié y se llené de hijos y ya no solo sufrié uno sino todos”
E: Sus abuelitos, atin viven?

SP: “Si, mi abuelita materna, mi abuelo ya falleci6 pero no recuerdo de que y mis
abuelitos paternos, mi abuelita murié de cancer de matriz y de él no me acuerdo. Pero mi

abuelita nunca nos respetaba, ella era asi”
E: Ustedes vivian con ella en la misma casa?
SP: “Si, eran cuartos diferentes, pero estabamos diario con ella”

También el resentimiento y el coraje hacia su padre hacen presencia en su vida
por el pasado vivido y aunque en un principio niegue que exista reclamos o

resentimientos. Mas adelante lo confirma, pero también afirma haberlo trabajado.
E: Si, yo le preguntara sefiora si le guarda un rencor o algun reclamo a alguien ;qué
diria?
SP: “No, no a nadie, a mi mama no, a mi papa poquito pero antes, ahora no”

E: Entonces antes era mas su resentimiento hacia él?

SP: “Si, y pues desde que estamos trabajando en una Iglesia, ya he trabajado esto que

yo tengo”
E: Es catélica sefiora?

SP: “Si, estamos trabajando en los equipos de matrimonios, y he trabajado eso que me

han hecho y me han lastimado”

La relacion y el trato con sus hijos también estan condicionados de cierta
manera, sobre todo por la situacion en la que su hijo esta viviendo. La hemdfilia en
la familia de origen ha influido en la preferencia que tiene ella por sus hijos, ya que
como se nota en su discurso, es por la enfermedad de su hijo, que ella comenzé a
consentirlo y criarlo con inseguridades por temor y culpa. Lo anterior ha tenido

como consecuencia que existan reclamos y una relacion fragmentada entre el
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participante y uno de sus hermanos, hablamos de una competencia y una idea de

comparacion entre ambos hermanos que ha afectado su relacién familiar.
E: ;Cémo es la dinamica en la familia?

Sp: “pues yo me levanto a las 8, y los mayores se van a trabajar, son de seguridad
privada, se fueron ayer y regresan hoy, entonces cuando se van temprano me paro a las
4 para hacerles su desayuno, me vuelvo a acostar y me levanto para barfiarme y hacer de
almorzar, a veces trapeo la cocina, y le digo a (Identidad Desconocida) que si no quiere
estudiar me tiene que ayudar, entonces él se encarga de hacer su cuarto y yo solo me
encargo de la cocina porque él cuarto donde dormimos se encarga mi esSposo y yo me

encargo practicamente de hacer de comer, lavar trastes, y la ropa.

El mas pequefio no coopera porque ahorita solo se bafia, almuerza y se va a la
escuela, no hace quehacer pero ya llega noche, porque se va con una amiga, solo come
en la casa, él es el que menos coopera y él y él (sefialando a su hijo), son los que tienen
mas problemas, me dice mi otro hijo que por qué no obligo a (Identidad Desconocida) a ir
a la escuela y que si él ya no quiere ir a la escuela lo voy a tener en la casa y le digo que
no, que lo voy a mandar a trabajar y me dice : y como a (ldentidad Desconocida) no lo
mandas a trabajar? No lo mando a trabajar pero hace todo el quehacer, este nifio tiene
una noviecita y se va a verla, y el chico me dice que por qué lo dejo sino estudia , y ahi es
donde tenemos problemas por ellos dos, porque el otro le dice y él también hace, y él es

bien tramposo.

Otra de las repercusiones que ha tenido la crianza de su hijo, basada en la
sobreproteccion es la formacion de actitudes en su hijo, que tienen que ver con

chantajes, manipulacion y berrinches porque no quiere ser corregido y castigado.

El problema es que luego compraban cigarros entre los dos, él no le gusta fumar, pero
sale a la calle y cuando regresa ya viene oliendo a cigarro, compraron una cajetilla de
cigarros los dos , cada quien se termina su cajetilla y luego mi hijo se los roba y se los
vende, y nos dice que veamos lo que tiene en su mochila, también le ha robado a su papa
$500 , él chico me dice mas la verdad, no sé si sea chantaje porque le decimos que ya no
va a ver a Brenda y nos dice: pero me voy a morir, y en su consciencia va a quedar, y se
empieza a cortar las venas enfonces ya no sé si sea por depresion o por chantaje porque

al decirnos eso, sabe que nosotros vamos a estar ahi y le damos permiso”
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E: ;Tienen Preferencia por alguno de sus hijos?

SP: “Si, por él, yo en especial, todo lo que él queria se lo daba, si me decia: quiero el
pan que esta comiendo él, se lo quitaba para darselo, y eso fue lo que hizo que él fuera
como fuera, porque pensaba yo que porque estaba enfermo habia quedarle todo lo que

pedia”

La busqueda de una forma para vivir mejor y darle solucion a sus problemas
durante su matrimonio y las vivencias del pasado, llevaron a la madre del
participante a buscar en su religion un sentido y una respuesta a esas
problematicas. Se habla entonces del aspecto espiritual de una persona que
busca encontrar su lugar en el mundo después de una crisis y en este caso en la

religion que por tradicion era catdlica.
E: ;Cbémo lo trabajan sefiora?

SP: “Tenemos vivencias de matrimonios, ahi se exponen, y cada quien dice lo que

tiene y vamos a retiros espirituales cada afio y voy con mi esposo y a veces mis hijos”

E: Con su marido me comentaba que hubo un cambio cuando entraron a la Iglesia

Zcoémo fue que tomaron esa iniciativa?

SP: “Lo que pasa es que nosotros vendiamos papas en una esquina y sin conocernos
nos invité y aceptamos y de ahi empezamos a ir y hasta la fecha, es catdlica. Fue mi
marido el que dijo, vamos, pero a mi no me gustaba ir, porque habia que levantarse
temprano y me tenia que ir a trabajar, él estaba discapacitado porque se lastimo la
columna trabajando y estaba viendo lo de su pension, es que el descargaba camiones y
barria, descargando un camién fue cuando se lastimd, entonces a mi me daba flojera
levantarme temprano para ir porque pues trabajaba de Lunes a sabado, pero ya después
comencé a ir. Mi marido tiene lastimadas unas vertebras y ya no quedo igual, solo esta

pensionado”
E: ¢ Viven de su pensién entonces?

SP : “ Si, tiene una pension, pero solo le pegan su sueldo, es barrendero del gobierno,
entonces ahorita nos mantenemos de eso, pero ahora las cosas son diferentes ya me

deja trabajar , si me hubiera quedado a trabajar donde estaba hubiera sido diferente pero
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como no tuve el caracter no pude, pero ahora vendo zapatos y ya no intente volver a
regresar a donde estaba por (ldentidad Desconocida), solo vendo cosas, no me gustaria
meterme en un trabajo porque él es un nifio que no entiende, porque es un nifio que no se

esta quieto”
E: ;Son muy devotos en su familia?

SP :”No tanto asi doctor, sino que yo los invito, si ellos quieren ir por voluntad va, sino

quieren ir, pues no van”
E: ¢En su familia también acostumbraban a ir a la Iglesia?

SP: “Es que empezd cuando nosotros de tantos problemas nos ibamos a divorciar, y
pues buscamos ayuda, hace 14 afios y tenemos 22 afios de casados. Es que problemas
siempre habiamos tenido pero esas veces eran mas, yo al principio dejaba que hiciera lo
que quiera él pero luego ya me defendia y le decia que me dejara ir, y él me decia: pues
vete! La puerta esta abierta, pero a los hijos no te los llevas, entonces a mi lo que me
detenia era eso. Porque pues era ignorancia, mi suegra conocia a licenciados de los
partidos y pues si yo me salia, me iban a quitar a mis hijos, me amenazaban, entonces

por eso me aguanteé, pero gracias a Dios ya nos separamos de su familia”

Dentro de las relaciones en la familia de origen, encontramos que el deseo de
no ser madre de mas hijos es mas que una idea, lo manifiesta en su discurso

como un evento que causo problemas en su familia y de su condicion corporal.

Ya que su salud se vio afectada cuando ocurrieron crisis en su vida que tenian
que ver con uno de sus hijos adolescente y sus problemas de drogadiccion. Este
acontecimiento la llevo hace 5 anos a que la crisis en su vida se hiciera
enfermedad y su cuerpo construyera padecimientos relacionados con la vesicula y

depresiones profundas.

E: Entiendo que su situacion no ha sido facil ;hubo algo mas que ocurriera antes de

que enfermara?

SP: “Lo que pasa es que desde que mis hijos crecieron, fue cuando comenzaron los
problemas, antes no me enfermaba, me comencé a enfermar de la vesicula cuando uno

de mis hijos cayo en las drogas, el segundo, tiene 19 afios, y tenia 14 cuando se drogaba,
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y de ahi senti que me dolié pero era un dolor fuerte, y me tomé una diclofenaco y se me
quito, no me volvié a doler hasta después empecé con depresiones, pero poco a poco

sali”
E: Ok, su hijo el que se drogaba, como supieron que lo hacia?

SP: “Porque él nos dijo, nos dijo que consumia drogas, esa fue la ganancia, que nos
dijo a tiempo, es que se fue a un retiro de la Iglesia, y cuando regreso nos dijo que

consumia drogas, él iba por decision propia”

Con respecto a la relacion con su pareja. En el siguiente fragmento notamos
que hay algo mas que una “buena relacién” como en un principio mencionaba. Se
encuentran cuestiones que ella refiere como machismo por parte de él y la idea de
estar repitiendo la vida de su madre. Todos estos acontecimientos que vivié con
su marido tuvieron una crisis importante que la llevaron a desear su desaparicion y

su muerte, a causa de sus agresiones y abusos con ella.
E: ¢Por qué su marido tomo una actitud asi después de 8 afios?

SP : “Es que él siempre ha sido muy machista , en la casa se tenia que hacer lo que él
decia yo pensaba que como a mi mama le hacia lo mismo, pensé que yo también tenia
que aguantar, pero después un dia, su hermana de él le quiso pegar a mis hijos fue
cuando reaccioneé yo, y pues ese dia estaba bien molesta, mandaron a traer a mi esposo,
quien sabe que le dirian y llego a pegarnos y como estaba tan molesta que queria
desquitar mi coraje, empecé a agarrar trastes y todo lo que encontrara yo y agarre el
cuchillo y le dije: tu me vuelves a golpear y yo dormido te mato y desde ahi se termind,
dejo de ser agresivo y luego nos separamos de la casa de su mama y nos fuimos a la

nuestra y se controlo todo y fue diferente para todos.
E: ¢Por qué se decidieron juntar?
Sp : “Pues no sé, él me pidié que nos casaramos y acepte, llevamos un afio de novios”
E: ¢;Antes que él habia tenido mas parejas?

SP: “Si, pues solo eran de unos dias y ya, al principio era muy amable y me compraba

cosas, ahorita después de que terminaron los problemas sigue siendo asi, es que tiene su
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caracter, se enoja pero ya no es como antes. Antes cuando nos casamos, era que de que

me preparaba café y ahora si, cambio bastante”

La condicion de violencia, sumision y la crisis que vivia de nifia, le planteo la
idea de que su vida tenia que tomar un rumbo diferente al de su madre y no repetir
la misma historia. Pero también se nota la idea de ser esposa y como entender
que era la vivencia en pareja que si estuvo influenciada inconscientemente en su
aprendizaje de la relacidn de sus padres y ahora se reflejaba en su vida de pareja

actual.
E: ;Platiqueme un poco mas de sus relaciones?

SP: “Pues yo decia que no queria ser como mi mama, pero al final de cuentas vine a
caer, porque antes los dejaba si no me convenian o si me exigian, pero mire, donde

termine
E: Pensar que no quiere ser como su mama, ¢;desde cuando paso?

SP: “Pues lo pensé desde que era yo chica, decia: no quiero ser como ella, pero
resulta que llequé aqui a la casa y estoy en la misma situacion. La diferencia es que lo
nuestro se compuso pero mi papa y mi mama siguen igual, siguen juntos pero ella solo
esta con él por obligacién, no lo quiere, lo trata muy feo, mi papa no puede caminar y lo

trata muy feo”
E: ;Cémo era su mama?

SP :"Pues era sumisa, de su mama no sé nada, o sea de mi abuelita, pero siento que
ella era la que dominaba a mi abuelito, porque le quitaba todo su dinero. Pero mi mama

casi no nos platicaba nada de su familia, pero ella evadia la respuesta”

E: Es como si su mama le guardara algun resentimiento a su padre

SP : “Si, ella nos decia que si ella sé pudiera separar lo haria, nada mas esta con él
por despecho, eso nos lo dice hasta ahorita, mi hermana le dice que ya no puede hacer

nada, eso lo hubiera hecho antes porque ahora nada mas se tienen el uno al otro

210



E: ;Con quién viven sus papas?

SP: “estan viviendo con mi hermana ahorita alld en Puebla porque ellos ya no pueden
estar solos. mi papa es una persona muy necia y se quiere salir al campo pero ya no
puede, anda ya en una andadera, ya no toma desde que nosotras teniamos como 12
anos, pero es muy celoso. Ml mama siempre sufrié de sus celos, también de ahi venian

los golpes”
E:¢ Por qué dejo de tomar su papa?

SP: “porque se enfermd, no sé de qué, pero se puso muy grave que hasta fue a dar al
Hospital, pero fue grave. Pero él seguia igual de agresivo, eso si, le agradezco que nunca
nos hizo falta en la escuela, todo lo que nos pedian nos lo daba, sino estudiamos fue

porque no quisimos pero dentro de sus posibilidades si nos apoyaba”

Al mencionar que no deseaban tener mas hijos después del primero. Se le
preguntd acerca de como era su sentir por este acontecimiento, con la finalidad de
encontrar un vinculo del por qué esa manera de tratar a su hijo por su

enfermedad.

E: ;Cuando se enteré de que estaba embarazada de su tercer hijo (participante) ;qué
sinti6?. Me comento que ustedes solo habian querido tener un hijo y que el segundo fue

como de sorpresa y después ustedes como pareja querian seguir teniendo hijos?

SP : “Nosotros solo habiamos planeado tener un hijo, luego vino el segundo y el
tercero, él primero y el tercero fueron como planeados pero ya el cuarto y el segundo no,

pero pues aun asi yo los quiero mucho a los cuatro”
E: Me comenta entonces que ya va mejor con su marido en la actualidad

SP :”Si, ya lo quiere mucho, antes cuando era recién nacido, pues no estaba casi con
nosotros, llegaba tarde, pero el sabado y domingo solo se dedicaba a descansar, pero no

se hacia cargo de los nifios, si me daba para llevarlos al doctor pero nunca me dijo que
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los cuidaba o algo, mejor ahora que él (ldentidad Privada) esta asi, me dice que me

duerma”

Otro elemento caracteristico de la relacion que tuvo antes del nacimiento y
durante su embarazo con su esposo. Es que hay una falta de lealtad para con ella,

al mencionar que si hubo infidelidad en su matrimonio.
E: ;Su marido le ha sido infiel alguna vez?

SP :”Yo digo que si, pero él dice que no, hubo una ocasién que me dijo que le iban a
dar 15 dias de vacaciones, pero no iba a firmar lo de sus vacaciones, yo digo que si,
porque en la calle lo encontré varias veces con una muchachita besandose pero me dijo

que no era nada, y yo no hice nada por salirme de ahi. Eso pasé desde hace 18 afios”

La educacioén y las relaciones que ha mantenido durante sus etapas escolares
tienen un papel muy importante en su vida cuando se encuentra la condicion de
ser molestado por sus companeros a tal grado de repercutir en su decision de

seguir estudiando.
Educacion y relaciones con los otros

E: Ok, qué estas estudiando? O ya no estudias?
P: “No, solo estudie hasta la secundaria, hasta tercero, pero si la terminé”
E: ;Y, quieres o piensas seguir estudiando?

P: “no, ya no, porque mis compafieros me molestaban mucho por mi enfermedad por
eso me costdé mucho terminar la secundaria. Les digo a mis papas que era mas superior
que me molestaran, porque la secundaria la repetia y la repetia y casi casi me ayudaron a

pasarla. Me tarde cuatro afios en terminarla”
E: Pero entonces tu ya no quieres seguir estudiando porque te molestaban?
P: “No, también por mi porque fue mi decisién”
E: Y, entonces has pensado que haras ahora que no estudias?

P: “No, no sé (risas), si quiero terminarla pero en abierta”
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La educacién también tiene alcances en el papel que juega la familia en las
maneras en como fue criado y confirmamos lo que la madre decia con respecto a
la preferencia que tenia por él y la proteccion que le daba. Por esa razon desde el
discurso del participante, a él nunca le pegaron tanto como a sus hermanos, y el

trato diferente.
E: Platicame como ha sido tu crecimiento y tu educacion

P: “mm pues nunca me pegaron, bueno si me pegaron pero no asi como a mis otros
hermanos. A mi si me educaron diferente que a mis otros hermanos, por ejemplo si yo

hacia algo a mi solo me regafiaban o castigaban pero no era lo mismo”

Las relaciones con los hermanos también han sido mermadas por la cuestion
de su enfermedad, en palabras del participante. Se encuentra una relacion de
coraje y envidia por comparar su condiciéon corporal con un hermano sano y al
saberse limitado en actividades que su hermano si puede realizar. Hablamos de
una falta de aceptacién y una significacién de lo qué es la Hemofilia en su cuerpo,

una actitud de su enfermedad para con su propia vida y sus relaciones.
E: ;Qué hacias para que tus papas te reganaran?

P pues muchas travesuras, es que no sé, yo siempre he tenido coraje por mi
enfermedad y tenia coraje a mi hermano y pues cuando era mas chico le pegaba y ya me

regafaban o castigaban”
E: ;Qué edad tenias?
P : “Pues tenia como 6 u 8 afos”
E: Entonces te daba coraje con tu hermano..

P: “Si, mucho coraje porque a mi me gusta el futbol, pero no puedo jugar, si he jugado

pero no como él, y a mi me daba coraje eso”

E: ;Qué mas sentias?
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P: “Como envidia, pero pues ahorita ya no, ya reaccione y ya pienso que €s por mi
bien, porque mi mama me dice que si quiero estar bien y vivir mas tiempo debo de

cuidarme mas”
E: ;Solo te enojabas con tu hermano menor o también con los otros?

P: “Solo con él, he sufrido, bueno me he peleado mas con él que con los otros, ellos si
me han apoyado y todo, pero con el chiquito siento que han sido mas peleas con él, y
todavia, apenas nos peleamos y nos enojamos mucho e hice una cosa que después de

me arrepenti pero si nos peleamos mucho”

La etapa escolar también se ha visto influenciada por su condicidon corporal. Y
es que debido a su enfermedad, como vemos en su discurso, durante su estancia
en la secundaria los problemas aumentaron en su relacién con los compaferos
puesto que desde el primer afio y conjugado con el hecho de ser de los alumnos
mas chicos en cuanto a edad se refiere, dio como resultado que existieran
condiciones de violencia para con €l y también de él hacia ellos como respuesta

de defensa a sus ataques.
E: Me decias que esta emocién de enojo por ejemplo en la escuela

P : “Solo en la secundaria, en la primaria no, solo que mi promedio pues iba bajo por lo
mismo que faltaba mucho, por lo de mis rodillas que a veces me dolian mucho y no podia

caminar o por las citas y consultas, los maestros me ayudaron”
E: Ok, bueno ahora si platicame de la secundaria

E : “ Pues ahi si fue diferente con todo, yo estaba en una telesecundaria. Es que el
problema fue que mis hermanos mayores ya no querian estudiar y mi mama dijo que
como ellos no querian estudiar, ya nadie iba a estudiar, entonces pasaron los dias y hasta
el mero dia mi mama lo fue a apuntar a él mas chico y ya no alcanzaron lugar en otra
secundaria, y por €so nos quedamos en la telesecundaria como ya no hubo cupo. Mi
mama ya no nos queria dejar estudiar y pues fue por mi hermano, el que sigue de mi y

nos anoté a los dos”

E: Ok, ahora si, dime qué paso cuando entraste el primer afio?
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P: “pues el primer afo bien, iban chavos mas grandes que yo, porque en la
telesecundaria yo era el mas chico de mi salon, habia chavos de 17 y 18 afios y yo nada
mas tenia 15 y pues los chavos ya tenian la cabeza mas abierta, y hacian maldades mas

groseras y quiera o no quiera hacian que yo me llevara ”

E: Entonces saliste de la primaria y cuanto tiempo paso para que enfraras a la

secundaria?

P : “Luego luego, bueno yo tenia cuando entre a la secundaria 14 afos y era el mas
chico y hubo uno de esos chavos con el que si me junté y ahora que terminamos la
secundaria él me viene a visitar o voy yo, a él si lo considero mi amigo, él si me apoyo, y
pues el vecino con el que me peleaba iba conmigo en el salén y él mentia mucho a los
maestros. Porque decia que yo si jugaba y yo no jugaba futbol, es que en la secundaria
yo faltaba también porque hubo una vez que falte 1 mes a la escuela y él les decia a los
maestros que yo nada mas estaba en mi casa y solo me hacia wey, y asi fue mi
compariero, con él tuve muchos problemas, me molestaba mucho, bueno eran varios, se
Jjuntaba una bolita, solo eran de mi grupo que era el mas mayor, porque habia otros

grupos mas pequefios.
E: Y, a tu amigo que me platicaste, lo conociste desde primero entonces

P : “si,a él lo conoci en el primer afio y solo me juntaba con él y mi hermano chico”

E: ;Te peleaste alguna vez en la escuela?

P: “Si, por la culpa de mi hermano, es que yo tuve un compafero en la rutina, cuando
hice mi primera comunion iba ese chavo conmigo y no me caia bien a mi y entonces iba
en esa escuela porque ya habia reprobado mucho. Entonces yo estaba comiendo mi
yogurt y me avienta un balon y se me cae todo el yogurt encima y me quite mi sueter y
ese chavo me hizo burla decia : uy , se me cayo mi yogurt, entonces como vivimos cerca
del chavo, pasamos por su calle y cuando nos vio me volvio a decir: uy , se me cayo mi
yogurt y pues mi hermano por ayudarme también le dijo de cosas, y se empezaron a
hacer de palabras y después paso, y en la escuela como estabamos en educacion fisica y
yo no hacia nada, ese chavo llega y me empieza a decir de cosas, y yo no hice nada, y se

me acercé mas, se me puso enfrente y me dijo de groserias, pero yo no hice caso y como
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vi que me queria dar un cabezazo yo me adelante y le di uno y me empezo a fintar, y
pues nomas le di un golpe y lo agarre del cuello y empecé a pegarle asi con el pufio
cerrado, y él me decia ah si, te quieres pelear y yo le decia : no , solo estamos jugando
mufiecas y pues agarra y me suelta y empieza a pegar a lo loco , yo nada mas lo veia y le
meti el pie y lo tire, entonces yo ya lo iba a agarrar y mi cuate me dijo que no me pelee, y
me jalé y nomas me alcanzo a rozar un poco y el chavo me dijjo que en la hora de la
salida me las iba a ver, y yo le dije a mi hermano que me habia peleado con él y entonces
a la hora de la salida , ese chavo junto su bolita y solo ibamos mi hermano, mi amigo y yo,
y mi amigo me dijo que no valia la pena pelearse y hasta le dimos la vuelta a la escuela

para no encontrarlo.

Eso paso un Jueves y el Lunes nos llevaron a la direccion a los dos y le hicieron una
carta compromiso y a mi me dijeron que a la proxima me la daban a mi. Y la ofra fue
apenas, no me lastimaron ni nada, yo le pegue mas, pero me senti bien para que no se
metan conmigo, aunque si me regafio mi amigo, porque me decia: yo como estoy y me
ando pelando y que tal si me daba un mal golpe y también mi hermano me regafiaba.

Pero yo me sentia bien, me sentia defendido”

Las relaciones que tuvo durante su etapa de secundaria, también hicieron carne en el
cuerpo, en el momento de convertirse en un proceso emocional al interior de él. Como el
discurso nos indica, hablamos de una situacién de crisis en la que vivia, en la cual la

impotencia, el coraje y la tristeza hacian presencia en su vida
E: Y, cuando te molestaban que hacian ellos?

P : “pues nada mas que me dejaran en paz, hubo una ocasién en que me agarraron mi
mochila porque el maestro no estaba y yo habia ido al bafio y agarraron mi mochila y la
sacudieron toda y mis libros estaban ahi, y yo senti una impotencia y nada mas agarre y
mi amigo me ayudo a recoger mis cosas, entonces tome la mochila de uno de ellos y la
agarre y la azote asi (simulando con las manos hacia el piso), y pues él me agarro y me
pego en esta parte de aca (sefialando las costillas), y senti bien feo porque yo queria
pegarle pero no podia y no hice nada, y pasaron los dias y ese mismo compafiero me

rompié mi suéter (comienza a llorar) ”

E: Y, tus maestros supieron de eso..
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P: “Si, pero no me dijeron nada, solo lo castigaron, no pasé nada, él maestro que tenia
nos decia: que el que se llevara se aguantara y si yo no me llevaba con ellos, si le decia
o no le decia , pues no hacia nada, entonces no me hacian caso, hasta que mis papas
fueron a hablar con él y que sino lo calmaban iban a meter una demanda y ya el chavo ya
se calmé pero ya fue hasta el final de primero, osea si sabian que estaba enfermo pero

nunca hablaron de ese problema”

E: Ok, entiendo esto que me platicas de tu mochila y el suéter fue en primer afo
verdad? ;qué sentiste? , entiendo que no te sentias bien ;pero qué experimentaste en tu

cuerpo en ese momento?

P : “si, fue en primero y pues impotencia y pues solo lloraba de coraje, no mas el chavo
que considero mi amigo me decia que no les hiciera caso, que no mas, son chavos que

no valen la pena”

E: Ok, me platicas que ibas en la mafana, cuando llegabas de la escuela qué les

decias a tus papas?

P "Pues no les decia, no mas llegaba y me cambiaba y me dormia un rato, me paraba

y me ponia a pensar en lo que paso”
E: Ok, en los otros arios seguian molestandote, en segundo y tercero?
P : “Pues no, nada importante, solo paso eso en primero”

E: Me decias que te juntabas mas con tu amigo y tu hermano y los que te molestaban

eran una bola de chavos ¢ y, las mujeres como te llevabas con ellas?

P : “Pues mas mejor, porque ahora si ya les hablaba , ellas no me molestaban, solo les
decian : se pasan y ya, pero no me hacian nada. En segundo afio fue diferente, porque
cuando me hacian algo si lo reportaba a la direccién el maestro que tenia, pero ya se
empezaron a calmar las cosas, todavia seguian esos chavos, pero ya no era algo fisico lo

que me hacian, ya eran puras palabras que me decian pero yo no les hacia caso”
E: ;Qué te decian?

P : “pues en la escuela me decian apodos, me decian: el tartamudo, el mente lenta ,

me decian varios, pero yo no les hacia caso”
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E: Ok y el siguiente afno en tercero?

P : “pues ya fue muy diferente, ellos ya no estaban porque los expulsaron y solo
quedaba el vecino, con él pues eran los problemas adentro y fuera de la escuela, me

molestaba, me hacia burla y yo no le hacia caso, él es mayor que yo por meses nada

)

mas

Tanto su condicion corporal como las relaciones que estaba teniendo en su vida
cotidiana durante su etapa escolar, se vieron reflejadas también en su
aprovechamiento escolar como lo refiere él mismo y sus respuestas de defensa

para los ataques que lo incomodaban.

E: En estos tres afios bueno cuatro afios porque me comentaste que la hiciste en

cuatro afios ;qué paso para que repitieras y qué afio fue?
P : “fue en tercero, por lo mismo, de mi enfermedad”
E: ;Cual era tu promedio?
P : fiba con 7, en la secundaria la pase con 7”
E: ;tuviste novia en la secundaria?
P : “no, hasta apenas tuve”
E: ¢A qué hora entrabas a la escuela?
P : “a las 8 de la mafana y me levantaba a las 7”
E: Entonces te quedaba cerca tu escuela
P: “Si, como a 5 minutos caminando, es en Valle de Chalco”
E: Entrabas las 8 y entonces tenias tus clases y a qué hora te molestaban?

P : “Salia a las 2, y pues me molestaban porque el maestro que tenia en primero se
salia mucho, y en el recreo pues no, porque me juntaba con otros, y si nos

encontrabamos pues yo los esquivaba o esperaba a que no lo topara muy seguido”

E: Ok, tu secundaria cuando la terminaste enfonces?
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P: “pues no tiene mucho fue apenas en Julio”

Y por la misma razén el saberse con un cuerpo enfermo y el saberse limitado
en muchas actividades lo ha llevado a establecer relaciones por medio de las

redes sociales como manera de socializar.
E: Y, de ese tiempo a la fecha, algo mas que sea importante que me puedas contar

P: “Pues que apenas me pelee otra vez, hace como dos meses y fue por culpa de mi
hermano, porque ibamos €él, yo y su novia y un chavo le empezé a decir de cosas a su
novia de mi hermano y se enojoé y se hicieron de palabras pero el chavo iba con otros
chavos, entonces yo nada mas le di mi suéter a su novia y pensé entre mi que si se
meten, yo me meto, eso paso un sabado pero no paso nada, y el Lunes, yo vendia, vendo
discos, entonces...”

E: Me habias platicando la vez pasada del altercado que tuviste. ;Qué mas ha ocurrido
en tu vida que me puedas decir?

P : “Pues que tengo novia, la conoci por Facebook, ya habia conocido a mas gente asi

pero no en persona”

E: ;Desde cuando se conocieron?
P : “Llevo como 5 meses que la conoci”
E: ;te gusta mucho estar en la computadora o de dénde te conectas?

P: “de mi celular, pero solo me conecto en las noches”

Eventos importantes

Ante la cuestion de describir el hecho del cual se arrepentia cuando platicaba que
optaba por realizar cosas cuando se peleaba con su hermano, encontramos
acontecimientos importantes en la vida del participante que se relacionan con

llevar a su cuerpo a la condicién de muerte y atentar contra su vida. De esta forma
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el usaba su cuerpo ante la crisis en ese momento como lo menciona en su

discurso
E: ¢ Qué hiciste que te arrepentiste?

P :” Yo mismo me corte las venas y me hice cosas feas que me arrepenti, pero a mi

,no a él por el coraje”
E: Te desquitaste contigo entonces? Y por qué habia sido la pelea?

P :"es que ibamos caminando y me dijo que le disparara un cigarro entonces yo le dije
que no manche, que como cree , porque yo traia el mio, y pues se lo compre y se lo fumo,
y después le dije a mi mama, eso paso el sabado y el domingo, yo lo empecé a
chantajear: le dije que si no me compraba algo, yo le iba a decir a mi mama que fumo y él
se harté y me dijo de groserias y nos peleamos. Pero si yo le hubiera dicho a mi mama no

hubiera pasado eso, asi que los dos tuvimos la culpa”
E: Y, qué paso después?

P: “pues me corte las venas, todavia las tengo asi (muestra las cortadas en las
manos), y pues nada mas me regafaron y me pusieron el FVIII ahi porque perdi mucha

sangre”
E: ;Quién te atendio?

P :” mi papa y nada mas me puso el factor VIl y ya, y pues me regafiaron bien feo, me

castigaron hasta me quitaron mi celular y pues no me daban permiso de salir a la calle”

Posteriormente comenta el intentar quitarse la vida anteriormente cuando tenia
12 afos de edad durante otro acontecimiento que lo llevo a usar su cuerpo de

esta forma, durante esta crisis.
E: ¢Era la primera vez que lo hacias?

P:’pues era la primera vez...pero antes ya me habia querido quitar la vida con pastillas.
Tomaba pastillas, bueno yo no puedo comer diferentes pastillas, y yo me las comia, pero

me comia como diez”

E: ;esas pastillas para que eran?

220



P: “Para dolor de cabeza y me comi como 10, tenia como 12 o 13 afios”
E: Y qué edad tenias cuando paso lo de las venas?

P: “apenas paso, tiene como dos meses y yo de las pastillas ya tiene mas tiempo. Me
llevaron al psicélogo y si me hizo cambiar tantito pero luego mi hermano me hizo enojar y

pensé en muchas cosas feas”

Sin embargo, aunque tomo tratamiento e intervencion psicoldgica la crisis hizo
en su cuerpo que tuviera un significado para él como desvalorizacion de si mismo,
carencias y culpas en su vida que se instalan en su cuerpo como lo dice su

discurso:
E: ;En qué cosas feas pensabas?

P :” pues cosas feas, como que yo no sirvo para nada, yo para trabajar no sirvo, para

estudiar tampoco, ¢entonces para qué sirvo?”

E: Cuando ocurrié el primer intento que hiciste por quitarte la vida ¢qué fue lo que paso

para que llegaras a eso?

P: “ Eso fue porque me pelee con un vecino en un partido de fatbol. Todas las peleas
que he tenido yo es por culpa de mi hermano chiquito, es que estaban jugando, porque yo
no juego, y el equipo de mi hermano le gané al de él y empezaron a decir de cosas e
ibamos pasando y me dieron una patada a mi y me doli6 mucho y nada mas me
empezaron a decir de cosas, y yo solo iba con mi hermano chiquito y ellos eran varios
chavos. Después al otro dia me llego un pensamiento muy feo y pues quise hacer eso, y

mi mama me cacho y me llevaron al doctor”

E: Entonces a partir de los 12 afios intentaste quitarte la vida, digamos que por coraje?

2 Qué es lo que te hace enojar aparte de tu hermano?

P: “ Pues es que a mi hermano yo lo quiero mucho, pero no me gusta que me diga
hemofilio, o que me diga cosas feas, me molesta, y cuando me molesta hago eso, pero

yo lo quiero mucho”

E: Y tus otros hermanos que le dicen o tus papas?
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P: “pues nada mas lo reganan, pero si lo regafian lo hacen mas. Yo le digo a mi mama
que mejor ya no le diga nada, porque nada mas pasa una o dos horas y sigue, pero yo

siento el coraje todavia”

E: Bueno, regresando a lo que me estabas platicando cuando te tomaste las pastillas,

¢stomaste algun tipo de apoyo o terapia?

P : “si, al psicélogo pero nada mas me regafiaba, me decia que por qué lo hacia, y
ponle que si me dejaba hacer un trabajo y lo hacia, decia que estaba mal y si no lo hacia
también decia que estaba mal y yo decia pues pa que lo hago entonces, y pues si me

ayudo en algunas cosas pero casi no “

En la escuela las crisis en su vida no eran tan frecuentes como en relacion a su
familia y hermanos. Aqui también podemos ver cdmo era la relacidon que tenia con
los otros en su etapa de primaria. Sin embargo notamos que su discurso nos lleva
por la via de la culpabilidad y sufrimiento por su condicién y en cierta manera

como ha afectado a su relaciéon con los otros como lo comenta:
E: ¢Y en la escuela también ocurria lo mismo o como era?

P : “pues no, en la escuela me cuidaban, en la primaria mis compafieros me cuidaban
pero en la secundaria cambio. Yo si me molestaba, en la primaria pues estaba con mi
hermano y sus compafrieros de él, y platicAbamos y a veces jugabamos corretadas y todo
eso nadamas me cuidaba porque no puedo correr mucho y hasta con mis hermanos

cuando jugabamos fatbol me dejaban ser el arbitro pero nunca me hicieron atras”
E: Con las nifas en la primaria también te llevabas bien?

P : “si, habia una chava que me gustaba pero pues nunca tuve novia, yo pensaba
diferente, decia que no queria casarme porque no queria tener hijos para que no sufrieran

lo que yo estoy sufriendo, yo pensaba eso”
E: Entiendo y desde cuando piensas eso?

P : “pues desde que era chiquito, es que yo pienso que he sufrido mucho y mi mama
me dice que no es por mi culpa, pero pues yo siento que si me caso mis hijos van a salir

enfermos”
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En la categoria de enfermedades podemos constatar la manera en cdmo se ha
vivido la crisis en el cuerpo como enfermedad y es que como notamos no
solamente se trata de la Hemofilia si no también la construccion de padecimientos
como gastritis desde una temprana edad. Esto indica la relacion que existe una

ansiedad y una preferencia por sabores dulces y picosos
Enfermedades
E: Y, como fue que te diagnosticaron la gastritis?

P : “pues es que a la hora del recreo me dolia mucho mucho y le dije al maestro y me
llevo a mi casa, y ya me llevaron al hospital y pensaron que era apendicitis pero no, me

dijeron que era la gastritis”

La historia de enfermedad en la familia también tiene importancia porque esto
nos da a entender las maneras en como se responde el cuerpo familiar a las crisis.
Podemos encontrar padecimientos de columna, riidn y cancer en los abuelos
maternos.

Historia de la enfermedad en la familia de origen y materna
E: ;Sus papas tienen algun padecimiento?

SP: “Pues no, bueno mi papa de la columna y por eso no puede caminar bien, y mi
mama también esta enferma, bueno tiene o tuvo cancer, le quitaron un rifion que tenia
cancer y se le extendié hacia la columna y la operaron y le dijo el doctor que todavia le
quedaba una manchita de cancer, y con los arios lo iba a padecer, pero ahorita se esta
checando. Y pues comenzo con el rifidn, pero le dijeron que era hereditario, ella no sabia

y se lo dejo y entonces se extendio y llego a la columna
E: ;Quién mas tenia cancer de la familia o por qué le dijeron que era hereditario?

SP: “La verdad no sé, mi abuelita esta bien y no padece, mis tias no padecen de eso,

entonces no sabria decirle bien”

También enfermedades como gripas, estdmago y vesicula en la madre del

participante. Esto indica la manera en como su cuerpo ha construido
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padecimientos en relacion con las crisis vividas a lo largo de su vida, conjugado

con su estilo de vida.

De igual forma si discurso nos indica que hay un abandono corporal, al no
atender sus padecimientos de manera eficaz y dejarlos al olvido o no buscar

asistencia médica de inmediato.
E: ;De qué se enfermaba serfiora? ;Gripas? O algo cuando era chica?

SP : “pues que cree? , que no, hasta ahora de vieja, ya me enfermo de todo, ahorita
me operaron de la vesicula, me enfermo a cada rato de gripa, del estbmago, pero es por
la edad”

E: ;Y cuando se enferma va con su médico?
SP: “A veces, luego hago decidia y no voy, por desidiosa”
E: Y, qué se toma para su molestia o se deja los sintomas?

SP : “Pues voy con los similares, y ya me tomo para la gripa penicilina. Me enfermo

mas en temporadas de frio, y no me recupero hasta marzo*
E: ;Qué le hicieron en la vesicula?

Sp : “me operaron, tenia piedras, ya ni me acuerdo por qué me dijeron que las tenia y
es que me llegé un dolor bien fuerte que nunca habia sentido y me llevaron al doctor,

tenia 41 arios”
E: ;Qué padecimientos hay en su familia?
SP: “mi hermana tiene gastritis, otra se enferma seguido de la gripa”
E: ;Usted también tiene gastritis?

SP :”No, ya no como chile, le echo poquito, siento que si como picoso, mi comida no

me sabe, prefiero saborearla”
E: Otro sabor qué elija?

SP : “Lo dulce, en el café, la leche”
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Trabajo

El trabajo en el participante se encuentra en una relacién con su cuerpo y la
relacion que establece con otros, ya que su discurso nos indica la manera en
como fundamenta parte de sus relaciones con otros, y notamos problematicas que
van desde actos violentos que se conjugan con procesos de emocionales basados

en el miedo, el coraje y la culpa.

Asi mismo encontramos la manera en como la relacion trabajo-cuerpo se
establece en las maneras como el sujeto utiliza su cuerpo para defenderse de los
ataques fisicos en una pelea o discusién, la mano hinchada por golpear a otro

indica esa forma de usar al cuerpo como herramienta para expresar su enojo.
E: ¢Si trabajas entonces?

P : “si, me pusieron un negocio mi hermano mayor, yo vendo discos y entonces yo
estaba vendiendo y el chavo me fue a buscar y yo estaba agachado, no le vi la cara,
entonces me agarro a zapes y me pego y yo no hice nada, me tiro mis discos y todo y
solo le dije, ya calmate!l, y pues después senti una impotencia y me escupié en la cara, y
eso me molesto a mi, solo me pare, porque llevaba una bici, y venia con otros chavos, por
él se dedica a repartir agua, entonces todos se bajaron de su bici, y me da uno y lo
esquivo , pero él si me daba mas miedo porque se veia mas asi, y se me acerca y yo solo
le pegue y lo agarre del cuello y me agarro de la camisa, me la rompidé y como se cayo él,
y entonces dije: es mio yal, y lo empecé a agarrar a golpes, y como el chavo se quito, le
pegue al piso, y me tumbo, como estaba en el piso me solté de patadas y le agarre un pie
y lo tire pero luego se metié una chava que esta a un lado de mi negocio para separarlo
pero él le pego, y pues ahora si, me solto la chava para que le pegara, pero si me dejo la
mano hinchada, como la chava es mi vecina le avisa a mi mama, y llega ella y mi
hermano mayor, y se subieron todos a su triciclo, pero como mi mama sabes donde vive
ese chavo, fue a decirle, pero cuando va, él chavo traia el ojo todo sangrado y morado,
entonces mi mama fue a acusarlo pero resulto que él estaba mas lastimado y namas,
bueno como él tenia problemas con la policia mi mama les dijo que yo estaba enfermo y

que si metia una demanda, va en contra de él.
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Y pues ya le platique a mi hermano menor, y no me creia, es que si me llevo mas con
él, me da gusto, porque me dice él que nadie me va pegar que solo él, pero luego cuando
nos peleamos siento que se deja ganar, porque si me gana, asi reacciona €l, no mas se

deja, pero él me ha dicho a mi, que a mi nadie me va a pegar, que solo él *
E: ;Cémo fue que iniciaste lo del negocio de los discos?

P : “Bueno, me lo puso mi hermano mayor, es que nosotros tenemos gallos de

pelea....(Llegan a avisarle que tiene que pasar a consulta y suspendemos la entrevista).

De igual forma la relacion trabajo-cuerpo en la madre se vincula con un proceso de
relacién con otros, en este caso su esposo y la condicion en que es sometida para no
trabajar cuando su deseo sea el hacerlo. Hablamos de un sometimiento del cuerpo a una
condicién de temor, fundamentado en ideas acerca de cémo tiene que ser la mujer y
como tiene que comportarse y no ftrabajar, y obedecer al marido. La sumisién y la
condicion a la que somete al cuerpo se manifiestan también en un proceso emocional

como una depresion conjugada con la tristeza que provoca la condicion de su hijo.

Trabajo de la madre
E: Entonces cuando llego aqui a México, encontro trabajo.

SP: “Si, nosotros cuando nos venimos uno de mis primos nos consiguio trabajo en el

Hospital de Cardiologia”
E: Ok, y ¢ Qué hacia ahi sefiora?

SP : “Pues en lavanderia y mi hermana en dietéloga, pero ya me sali, ella sigue pero

yo ya no”
E: Ya no esta trabajando ahi ¢por qué se salié sefiora?
SP: “Porque me casé y ya no me dejaron trabajar”
E: OK, su marido ya no le permitié trabajar, y ¢;usted queria continuar?

SP: “Si, es que la ignorancia de que asi debe de ser y pues asi paso”
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E: ;Se deprime frecuentemente sefiora?

SP: “A veces, pero fue después de que nacieron mis hijos, él mas chico, no me daban

ganas de levantarme, de salirme e irme, pero alomejor se debe a los problemas”
E: ;A qué le atribuye su depresion?

SP: “A (participante), lo que a él le pasa a mi me afecta mucho. No puedo aceptar que

todavia este con esto” (responde llorando)
E: Antes del nacimiento de su hijo ;también se deprimia?
SP :” No, que yo sepa no”
E: ;cuando le pegaba su papa a usted?
SP: “No, era coraje, entre mas le hacia mas le contestaba”
E: ;Usted le llego a pegar a su papa?
SP : “No, pero si le contestaba como era muy contestona, me pegaba mas”

Ante la cuestion de lo que habia ocurrido con los problemas con su cufiada. La
mama indica en su discurso como evento importante en su vida, la forma en que
a los 5 meses de embarazo en la relacion con su cuiada, se presentaban eventos
que se fundamentaban con base en golpes y peleas entre ellas. Situacién que la
llevo a iniciar un proceso al interior de su cuerpo en donde las emociones como el
coraje y el miedo hacian presencia en su vida y se sometia a la condicién de vivir

asi, en la relacion con la prima de su parejay marido.

Eventos importantes en la vida de la madre

E: También me comenté que con su cufiada habia tenido un problema a los dos meses

de embarazo ;cémo fue?

SP: “Fue a los 5 meses, lo que pasa es que no fue con sus cufiadas, fue con sus
primas, es que su tia vive atn lado y ella fue un dia a la casa, y él nifio de ella le pegaba a

mis hijos, y yo le decia : mira ve a tu hijo y no hacia nada. Cuando mis hijos reaccionaron,
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entonces se los sonaron, y se paro ella y les queria pegar, entonces para mi siempre ha
sido algo... si nunca he metido las manos y que me hagan de todo a mi pero a mis hijos

no, nadie se mete con ellos.

Entonces fue cuando no aguante y nos separé6 su hermano, pero mientras él me
agarraba ella me arafaba y me daba patadas, pero eso fue solo el susto o el coraje,

también nos agredimos fisicamente”

E: ¢;Usted qué sinti6?

Sp : “senti coraje y miedo a la vez porque nunca me habia peleado, y mi marido
siempre me decia que yo no me dejara, entonces cuando terminamos de pelar, llegé él y
me dijo que si le habia pegado , que nada mas donde no le pegara, él me iba a dar a mi,
entonces yo tenia miedo, y yo le pedi a Dios que hubiera salido golpeada para que a mi

no me pegaran, eso fue lo que paso y ya no pasé nada”

Las relaciones intersubjetivas hacen presencia en la manera en cdmo su
relacion de pareja se vio inmersa en una situacidn critica para el cuerpo de la
madre del participante. Hablamos de una condicién en la que el cuerpo de ella era
sometido a agresiones durante el embarazo, cuya complejidad se articula con una

forma de entender lo que ocurria como lo relata en el discurso:
E: ¢ Con su marido tuvo mas discusiones o algun problema durante su embarazo?
SP : “Pues si, habia discusiones, agresiones fisicas, verbales”
E: Me puede platicar un poco mas de eso... cuando estuvo embarazada

SP : “Lo que pasa es que él llegaba del trabajo y no sé qué le decian sus hermanas y
llegaba a golpearnos y a insultarnos, yo no me podia salir, era de llevar a los nifios a la
escuela y luego luego regresar, no podia estar nada afuera porque si yo me tardaba, es
que eran golpes, insultos, y todo eso paso durante el embarazo de mi hijo y de todos,

cuando ellos nacieron , fue cuando comencé a reaccionar”
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E: ¢ Usted qué emociones experimentaba?

SP :"Pues arrepentimiento de haberme casado, coraje”

E: Y de su embarazo?

SP: “No, si yo tengo algo es que nunca me arrepenti de mis embarazos”
E: Su marido tomaba cuando llegaba a la casa?

SP: “Pues es que no s€ qué pasaba en su trabajo porque cuando llegaba a agredirnos
y nunca lo vimos tomar, tomaba en cualquier fiesta, pero poco, entonces no sé qué paso,

porque cuando llegaba era rara la vez que llegaba tranquilo, siempre todo le parecia mal’

Ante la cuestion de las razones que ella pensaba del por qué el comportamiento
agresivo y violento que fundamentaba la relacion con su marido, la madre en una
primera instancia negaba o desconocia las razones; sin embargo esta negacion
prevalecia debido a la presencia de su hijo como se nota en el siguiente

fragmento:

E: Entiendo que no conocian la verdadera razén por la que actuaba asi, ;pero por qué

cree que lo hacia?
Sp : "no sé, la verdad no sé, no tengo idea”
E:¢; Nunca le dijo algo de por qué lo hacia?
Sp : “ya con el tiempo.....”
E: ;qué le dijo?

SP: “Lo que habia pasado, ya que nos empezamos a llevar bien, entonces se supieron
las razones (voltea a ver a su hijo ) , es que son muchas cosas... (La sefiora sigue

llorando)”

Se le pidié al participante salir del lugar de la entrevista por un momento y de
esta forma el proceso emocional que la sefiora estaba viviendo en ese momento

encontré en su cuerpo la manera de expresarse. Hablamos de una crisis que vivié
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la madre del participante en la cual su cuerpo reacciono ante ella y las
condiciones en las que sometid a su cuerpo, una condicion de muerte, una
depresion profunda y miedo que la movid a expresarse mediante el llanto y
buscar ayuda pero también a someterse en una dinamica de creerse sola en esa

situacion, y con una carencia de apoyo por parte de la familia.

E: Quieres salir un momento (participante) por favor. Entonces ¢;qué cosas le dijo

sefiora?

Sp : “Es que no queria a (participante) , él me daba cosas para abortarlo, hice caso de
lo que él decia, a veces pienso que eso fue lo que hizo que él estuviera asi, quien sabe
todo lo que tomd, pero me decia que él se drogaba por eso llegaba asi, cuando entramos
al grupo al principio hay una parte que se le llama la linea de la vida, que uno desahoga
todo lo que trae de tiempo, entonces ahi fue donde hablo, y me dijo cosas que no
conocia, entonces creo que esas fueron las razones. Pero no me gusta hablar eso

enfrente de mis hijos, eso no lo saben”
E: Esto paso desde que se juntaron entonces

Sp ’hasta que mi hijo el mas chico tenia como 2 afios, cuando él tenia 10 afos, fue
cuando fuimos a dar a un grupo de alcohdlicos anénimos y nos ayudaron, nos empezaron
a...él empezé a salirse de la casa de su mama porque no queria, y fue por una amiga de
los dos que se lo llevo a la fuerza, yo no tenia con quien acudir porque a mi familia no me
gustaba platicarle nada, entonces con ella acudi, y ella lo invito y se lo llevd, y ahi

empezaron a cambiar las cosas”
E: ¢por qué no confiaba en su familia?

SP: “porque yo decia que si yo estaba asi, yo tenia que solucionar mis cosas no tenia
por qué meterlos. Ellas no saben nada de lo que pasd, mi mama estima mucho a mi
marido, dice que tiene buenos yernos, pero no sabe lo que paso entre nosotros porque no
me gusta decirles, porque si yo decia que nunca iba a terminar asi y ahora les salgo con
esto, puede ser que por orgullo, pero nadie supo. Mi hermana si sabia como era su

familia, pero nunca supo cémo era él”
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En la relacion intersubjetiva con su marido a parte de las fundamentaciones
que se mencionaban antes. Esta el rol de su deseo de no tener mas hijos a parte
del Hijo mayor. También se puede notar las razones y el establecimiento de las
formas de preferencia que existen entre los hijos y la manera en como su madre
ha preferido al participante y esto se ha conjugado con una problematica en la

relacion de hermanos.
E: Me comenté que su marido no queria a su hijo

SP : “Es que no lo queria porque no estaba sequro si era de él, desde que tuvimos el
segundo, pero no sé de donde sacaba eso, porque le digo que solo queriamos tener al
mayor, pero para el mayor no se limita él, no importa si le tiene que quitar cosas a ellos
por darselo, él si lo quiere pero no lo apoya tanto como al mayor, y de mi la preferencia es
hacia (Participante) , el chico me decia : es que tu le pones mas atencion a (Participante)
y quieres mas a (participante) pero ti no sabes si nosotros que venimos de la calle
estamos bien .Entonces ahora he tratado de ponerle mas atencién porque en cierta forma

tiene razon, pero ese es el problema”

El deseo de muerte y la condicion en la que sometia a su cuerpo para no dar
vida al nino tomo dos rumbos. Uno fue por influencia de su marido y el tomar
diversas hierbas para abortar y otro punto fue con total conocimiento de lo que
hacia, subir cargando cosas pesadas para dafiarse a si misma nos habla de un
uso del cuerpo para matarse a si mismo, cdédigos de muerte que se abren al

interior.

Sin embargo a pesar de los intentos de aborto como lo relata en su discurso, el
principio de vida del cuerpo de la madre, el cual es el mismo principio del cuerpo
del feto, al verse en peligro de morir, el cuerpo construyo respuestas de auto
mantenimiento de la vida conjugado con su historia personal para no dejar morir al
individuo pero con la informacién genética y emocional de las vivencias de la
madre encarnadas al nacimiento cuando se hace ajeno al cuerpo de la madre, en

sSus 6rganos y sus propios procesos emocionales.

E: También me comentd que su marido le dio a comer algo para abortar
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SP: “Me tome para abortar aspirinas, un té que compro mi cufiada, no sé qué yerbas le
echaron pero era para abortar, me subia cargando a tender la ropa pero nada, y no se
pudo hacer nada, no tuve complicaciones, ni nada, esos intentos fueron en los primeros

dias, como al mes”

E: Cuando fueron a recoger los estudios y se enteraron del embarazo su marido no le

hizo nada?

Sp :’no, solo me dijo que no queria tenerlo, por eso no tuve energias para oponerme
sino que me dejo llevar, yo era bien tonta porque todo lo que hacia era porque él decia,
no me oponia. Si el tiempo pasara y fuera diferente pero eso no pasa. El fue el tnico que

intente abortar”
E: Si no querian tener hijos por qué no utilizaban algun método anticonceptivo?

SP : “Es que yo si usaba pero no me funciond, me puse el dispositivo, después del

primer hijo y no me funcioné, entonces pastillas no tome, pero solo eso”

Sin embargo, la crisis y el sometimiento también se veian inmersos en la
relacion, cuando se trataba del tema de la sexualidad. Como podemos notar, hay
una condicién de miedo y sumisién de acceder a todo lo que se le pedia, aunque
no existid consentimiento ni deseo por parte de la madre del participante para

realizar el acto.

El abuso que hacia en su cuerpo y el sometimiento al que se veia inmerso en
estas ocasiones, la llevo a iniciar procesos emocionales que se basaban en

coraje, arrepentimiento e impotencia.

Un cuerpo lleno de esas emociones es un cuerpo que no es apto para la vida, si
partimos del principio que la vida comienza desde el momento de la relacion
sexual y la penetracion, las maneras de ser con la pareja por parte del conyugue
ocupan un espacio en el cuerpo del otro, y se graban en la memoria corporal y

emocional.
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También podemos notar en como la manera en que estas vivencias se han
encarnado en el cuerpo de la madre llevandola a una condicién de sentimientos de

culpa por lo ocurrido y la condicion del cuerpo de su hijo.
E: ¢ Cuéndo la agredia su marido también lo hacia cuando queria tener relaciones?
SP: “No, nada mas, no siempre estaba de acuerdo de tener relaciones con él “
E: ;qué pasaba entonces?

Sp : “ pues lo que pasa es que nunca puse resistencia, y se hacian las cosas asi,

nunca disfrutaba. Sentia coraje, arrepentimiento de estar ahi, impotencia”
E: ;Cbémo sacaba su coraje o no lo expresaba?

Sp : “yo me desquitaba mucho con ellos, de todo lo que me hacian, les pegaba a los
mayores, les daba como cayera, les aventaba lo que tuviera a la mano, pero era por todos

los problemas que habia ahi, pero nunca hice nada, y si me arrepenti”
E: ;Usted me dijo que cree que su enfermedad pudo deberse a todo lo que vivié?

Sp: “Yo digo que si, pero cuando paso esto, yo le pregunte a la doctora lo que pasé y
me dijo que no, que eso le hubiera afectado en el cerebro o con ofra discapacidad, pero
no asi, aunque no hay antecedentes en la familia, mi papa y mi hermano estan bien, todos

estan bien”

La concepcion de la enfermedad en el ambito de la familia de origen se nota en
el discurso de la madre al concebirla como un castigo de Dios. Pero también
existe el elemento de la culpabilidad que hay en su cuerpo y la busqueda que la

lleva a encontrar respuestas en su religidon para encontrar un alivio al sufrimiento.
La hemofilia en la familia
E: ¢piensa que es un castigo?

Sp : “si, porque si yo hice tantas cosas, y no pasé nada, entonces siento que si, un

castigo de Dios”
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E: ;qué le dicen cuando va a sus pléticas en la Iglesia y le comenta esto?

SP: “Pues le dije a un sacerdote y me dijo que no podia ser un castigo que si era un
pecado atentar contra la vida de mi hijo pero no era castigo, y que mientras yo no me

perdonara, tenia que seguir asi”
E: Hablando de esto, ¢usted ya se perdono?

SP : “A veces sentia que no, por eso le di todo a (participante), por culpa, porque
intente tapar lo que yo habia hecho, pero ahora no, ahora si hace algo, tiene que aceptar
las cosas, antes hacia lo que hacia, me hacia berrinches, yo sentia que pagando eso iba

a quedar bien, pero hice todo lo contrario”

Las diferentes categorias analizadas lo largo de la entrevista realizada, son
parte del proceso que se describe en el sujeto y él cuerpo de su mama. De
manera esquematica se presentan dos esquemas que describen cdmo se da este
proceso en la madre del participante a lo largo del tiempo (ver en ANEXOS figura
14 y 15).

El primer esquema muestra la manera en como respondia la madre, ante la
crisis que vivia durante su infancia. Se trata de dos condiciones que surgen de la

relacion con mama y papa.

1) Relacién con papa: La primera relacion intersubjetiva se fundamentaba en
agresiones, golpes y desvalorizacion de su condicidon de mujer por parte de su
padre. La manera en como su condicion corporal responde aun después de 30
anos, se basa en un proceso al interior del cuerpo donde, se iniciaron procesos
emocionales basados en el miedo a la autoridad de su padre, a la manera en
como era testigo de los abusos a su madre, y de los golpes que su cuerpo recibia

también.

Ademas del miedo, el proceso emocional al interior del cuerpo se gesta también
en resentimiento e ira hacia su padre, y la impotencia de no poder defender a su
madre cuando lo necesitaba y cuando lo hacia, su cuerpo era sometido a mas

violencia y agresion.
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2) Relacion con mama: La segunda relacion intersubjetiva que se encuentra
en esta etapa de su vida es la manera en como ella entiende qué era su mama, se
trata de un reclamo hacia ella, y la impotencia de verla inofensiva y sumisa cuando
era sometida a esas condiciones de violencia en la casa. Ademas del sufrimiento
que en ella provocaba la crisis de verla asi, si tomamos en cuenta la edad
temprana en la que esas vivencias comenzaban a iniciar un proceso de lo que es
vivir en su cuerpo, podemos decir que su idea de lo que era el mundo y cémo
entendia que era relacionarse con los otros y lo que era la vida, se fundamentaba
en cuestiones que se relacionan con la destruccion, el ataque, la violencia, el

miedo y el resentimiento.

Por lo tanto hablamos de una relacion entre su condiciéon familiar durante su
infancia e interpretacion de los eventos, conjugado con un estilo de vida y
alimentacion que se basaba en la preferencia por sabores picosos, lo que indica
que también hay nostalgia en el cuerpo. Y de esta forma comenzé a construir su
vida y fundamentar sus relaciones con base en emociones autodestructivas como

veremos mas adelante.

El segundo esquema muestra los acontecimientos ordenados por temporalidad
que ocurrieron en un periodo de 10 afos antes hasta la fecha del nacimiento de
su hijo. Vamos a describir un poco la manera en cdmo se entiende este proceso,

porque es aqui donde se encuentra la respuesta a la hipétesis que se plantea.

1) Relacién con la cunada: En primer lugar encontramos que durante los
primeros 10 afos de matrimonio, la madre del participante vivia una relacion
intersubjetiva basada en la agresion y la violencia con dos personas. Una primera
persona era la hermana o la prima del esposo, la razén de que se diera esa
relacion es que su espacio geografico en la que vivian como pareja era

compartido con la familia de su esposo, por eso mismo, es que se daban tantos
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roces entre ellas, las razones de las peleas carecian de importancia. Pero la
fundamentacion y la significacion de lo que hacia la madre con su cuerpo en esas
peleas es lo que llama la atencion. Hablamos en particular de un evento o crisis
que ocurrio a los 6 meses de embarazo de su hijo, en el relato de dicho evento se
puede constatar las maneras en como el cuerpo respondia ante la amenaza. Se
establecen condiciones de resentimiento y agresion hacia la cufiada y viceversa,
condiciones que desencadenaron procesos emocionales de miedo y coraje al
interior del cuerpo. Si nos preguntamos ¢ qué pasaba con su cuerpo? , notamos
que al tener un tiempo avanzado en su embarazo hubo sangrado durante el
embarazo provocado por las agresiones de su cufiada, este evento significo para
ella y la vida del nifio como un mensaje de destruccion a su interior, un mensaje

de muerte.

2) Relacion con su esposo: En segundo lugar en su relacién con su marido
hay dos importantes acontecimientos que dan cuenta del proceso de destruccion
de la vida que se hacia al interior del cuerpo de la madre. Por una parte si
observamos el discurso y lo analizamos con detenimiento, damos cuenta de la
manera en que vivia en ese contexto familiar con el marido. Una relacién que se
fundament6 durante los primeros 8 afios de matrimonio en discusiones y peleas
que se encarnaban en forma de agresiones fisicas y psicologicas hacia ella y
desencadenaban procesos de autodestruccion emocionales basados en la
sumision o el miedo a su marido. Pero ella y su cuerpo elaboraban respuestas y el
miedo al hacer una ruta de viaje al interior del cuerpo se manifestaba ante la crisis
en forma de coraje también, pero hablamos de un coraje que es destructivo
porque tiene deseos de matar, en este caso, era matar al marido, amenazarlo y
colocarle un cuchillo y usarlo como defensa del propio cuerpo crea mensajes al

interior que se basan en el odio y el resentimiento.
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Sin embargo no fue el unico mensaje de muerte o destruccion de la vida, que le
daba a su cuerpo. Posteriormente se encuentran acontecimientos que tuvieron
que ver directamente con su vida y la vida de su hijo. Hablamos de ambas vidas
regidas por un mismo mecanismo, puesto que aun pertenecia al cuerpo de la
madre, hablamos de un cuerpo que nutre y transfiere informacién genética y
emocional provocada por las vivencias y procesos que desencadenan en ella en
sus relaciones intersubjetivas con otros al cuerpo que nacera. La eleccion de
abortar si bien es cierto, fue idea de su pareja, si revisamos la historia de vida, ella
misma relata la falta de deseo al principio de querer tener mas hijos, por esa
misma razén, no podemos afirmar que el marido fue quien provoco esa respuesta
de destruccién. Hablamos de una historia que tuvo su continuidad en este instante
de su vida y la manera en como su cuerpo respondia ante los mensajes que daba
ella, y los deseos de no querer ser madre otra vez, que se conjugd con la relacion

conflictiva que tenia con su pareja.

Por esa razdn, su cuerpo dentro del proceso de autodestruccién de la vida,
elabord respuestas para quitar la vida de su hijo, y a la vez sobrevivir a la
amenaza que representaba la convivencia con su marido, es decir; el cuerpo de la
madre se sometid y elaboré respuestas de supervivencia, a un proceso de
autodestruccion de una vida que lleva, porque se siente amenazado por alguien
(su marido), la amenaza del exterior se conjuga con una interpretacion de la vida
en ella y el deseo de no ser madre nuevamente, este deseo tiene como
fundamento el temor a su marido, y los reclamos que él hace acerca de ese
embarazo y pensar que no es su hijo. ;Como le iba a hacer para sobrevivir ante

esta condicién de amenaza?.

El camino mas cémodo fue el aborto con el fin de no someter su propia vida, sin
embargo, los codigos de muerte que se abrieron al interior de su cuerpo tuvieron

como resultado que esta informacion como con cualquier individuo que nace, se
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transfiera y no solamente los codigos, hablamos también de las vivencias y los
procesos emocionales que vivio durante las crisis. Es importante destacar que en
su discurso ella menciona que es el unico hijo que intento abortar, esto también es
un elemento importante, la pregunta que nace aqui es ¢De qué manera el cuerpo
elabor6 otros mecanismos de preservacion de la vida, que soportd una serie de

intentos de aborto, de deseos de morir?

El resultado es que su cuerpo bajo el principio de vida que lo rige, continud y
cuido la vida de su hijo, sin embargo al nacer él lleva consigo la historia, las
vivencias, los procesos emocionales y de destruccion que su madre abri6 como
coédigos de muerte al interior de su cuerpo, hablamos de cddigos de muerte o
destruccion que abrié la madre al interior conjugados con su historia de vida, pero
€l como sujeto nace con esos cddigos activos en su cuerpo y por ende tiende a
autodestruir al propio cuerpo. La hemofilia desde esta perspectiva es una
respuesta de sobrevivencia ante la amenaza de la vida de una madre que no
desea ser madre por temor y elige destruir la vida de su hijo para continuar

viviendo.

Por esta razon hablamos de que el proceso de construccion emocional de la
Hemofilia se basa en relaciones que van desde la familia, la alimentacion,
emociones, sabores, infancia. Pero la relacion que nos da cuenta de como se
inicié el proceso de construccion de la enfermedad es la historia de vida materna,
la forma en como fundamenté sus relaciones y vivencias durante esa historia y es
que esto se vuelve entendible cuando encontramos que un sujeto como es la

mama es la concrecion de una historia que se hace carne en su cuerpo.
No querer ser madre

llustrando un poco lo anterior, podemos entender las representaciones que hace la

mama en algunas circunstancias de su vida, el decir: “Yo, ya estaba juntada, pero
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solo queria tener un hijo y llegaron los demas....” Nos habla acerca de la falta de
deseo de tener mas hijos, hablamos de una representacién y un significado que va

al cuerpo de ella.
Tengo que ser la que aguante

También encontramos acerca de su relacion con su marido un fragmento que
ilustra esa manera en como entendia lo que era vivir en relacion: “Es que él
siempre ha sido muy machista, en la casa se tenia que hacer lo que él decia, yo
pensaba que como a mi mama le hacia lo mismo, pensé que yo también tenia que
aguantar”, esto ilustra la relacion que hay de las vivencias de la infancia y lo que
planteaba anteriormente, acerca de la influencia que tuvo el convivir en una familia
disfuncional, porque eso construyo una manera de entender lo que era la vida en
relacion con otros y particularmente la vida en pareja, tenia que ser ella la que
sirviera al marido y soportar los ataques y someter a su cuerpo a esas condiciones
se convertia en una normalidad y una condicidn de vida, esos mensajes y

significados se hicieron carne cuando mantuvo la relacién con su marido.

No quiero ser como mi mama

Es claro que racionalmente las representaciones que hacia la mama, tenian que
ver con romper el patrén que habia con su madre, eso era lo que desde su
entendimiento y razén era lo que debia hacer. Sin embargo se debe entender que
los mensajes que el cuerpo manifiesta en su interior no llevan una légica o una
causalidad, se trata de mensajes que llevan consigo una carga generacional y Si
entendemos que racionalmente ella decia: “Pues lo pensé desde que era yo chica,
decia: no quiero ser como ella, pero resulta que llegue aqui a la casa y estoy en la
misma situacién”. Se trata de una lealtad que establecié con su madre llevo a su
cuerpo a buscar la misma manera de vivir, elaboré y construy6 su vida basada en
las vivencias de su madre, en los mensajes que también elabord de que a pesar

de esas vivencias y someterse a la violencia de otro, tenia que aguantar y ser
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sumisa, puesto que su madre nunca salid¢ de esa condicion y aun afios mas tarde
sigue viviendo bajo esas condiciones, hablamos de una zona en la cual a pesar de
que era incomoda para la madre, nunca optd por tomar una ruta distinta para vivir
y eso lo significo su hija como que asi tenia que ser la vida y asi tenia que ser la

vida de ella.

Tenia miedo a mi marido

El miedo es una emocion que puede paralizar un cuerpo o puede someterlo a
condiciones en las que sus respuestas se inhiben y no buscan otras rutas para
vivir. Todo eso va al interior del cuerpo en forma de mensajes que el sujeto va
verbalizando y elabora dentro de su discurso cuando dice: “yo tenia miedo, y yo le
pedi a Dios que hubiera salido golpeada para que a mi no me pegaran, eso fue lo
que pasd y ya no paso nada” Nos plantea hasta qué grado puede un sujeto
elaborar respuestas en su cuerpo y llegar a tomar la eleccion de hacer dafo a
otro para sobrevivir al peligro que significa el otro. Se trata de elaboracién de
respuestas de un cuerpo sometido a una condicién de miedo y busca destruir pero
el resultado es que la destruccidn es para si mismo porque el mensaje de miedo
al marido viaja al interior del cuerpo y lo somete a esa condicién sin moverse de

ahi.

Mi esposo no queria al nifio y le hice caso.

Cuando los mensajes que se elaboran al interior del cuerpo tienen un fundamento
en la activacién o desactivacion de cédigos de vida o muerte, el cuerpo asume la
condicion de ese mensaje y se construye o destruye conforme a ese mensaje, la
manera de manifestarse, es en la elaboracién de respuestas para defenderse y
seguir con vida, decir : “Es que no queria a (participante), él me daba cosas para
abortarlo, hice caso de lo que él decia, a veces pienso que eso fue lo que hizo que

€l estuviera asi” es un mensaje que hace una ruta al interior del cuerpo y asume

240



esa condicion anti vida, pero no es congruente con el principio de vida que habita
en él y las maneras de manifestarse y responder son diversas, elegir someterse
a las condiciones de la amenaza por algun temor y abrir codigos de muerte al
interior del cuerpo son los principios con lo que se mueven los mensajes al interior

del cuerpo.

Era bien tonta, hacia todo lo que decia y fue al unico que intente abortar.

Continuando con el anterior punto. Si un cuerpo se somete a esas condiciones de
miedo y la elaboracién de cddigos de muerte al interior, el cuerpo mismo sigue los
mensajes y elabora respuestas de autodestruccion del mismo. Equivale a decir:
“yo era bien tonta porque todo lo que hacia era porque €l decia, no me oponia. Si
el tiempo pasara y fuera diferente pero eso no pasa. El fue el Gnico que intente
abortar” y asi vivir en esas condiciones lleva consigo el elemento de que fue el
unico hijo que intento abortar, con la conjugacion de una vida de la mama y una
relacion de sus padres basada en el miedo y el coraje. Un embarazo no deseado y
un entendimiento de que su papel de mujer por parte de la madre es la de ser
sumisa y dejada, que su cuerpo tiene que ser mandado por otro y sometido a

condiciones que no son beneficiosas para la vida.

El principio de que el cuerpo es el espacio donde se concretan las posibilidades
y la construccion de la vida que hacemos hace que podamos decir que una
enfermedad en el flujo de la vida, se vuelve un proceso que construye el sujeto
desde sus multiples dimensiones de vida. De acuerdo a las dimensiones
analizadas en la historia de 16 pacientes con Hemofilia, se puede comenzar
diciendo que la Hemcofilia desde una concepcion del cuerpo, es una respuesta de
sobrevivencia ante la amenaza de vida que hace el sujeto (mama) a su propia
vida, destruye su vida contrario al principio de vida que hay en todo ser vivo, por
temor, resentimiento, abandono corporal, y elige destruir como en este caso, la
vida de su hijo para sobrevivir a la amenaza del ambiente, que puede ser desde

un marido violento, un padre autoritario y violento, una madre sumisa cuya imagen
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lleva en su idea de lo que es vivir, conjugada con una historia personal y con
eventos significativos que interpretan como crisis importantes que han dejado una
huella emocional a lo largo de su vidas y se ha encarnado en la construccion de su

cuerpo.
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4

CONCLUSIONES FINALES

Demos las gracias,

porque si hoy no aprendimos mucho,
al menos aprendimos un poco,

y si no aprendimos un poco,

al menos no enfermamos,

y si enfermamos,

al menos no morimos,

por tanto,

demos las gracias. (Buda)

Con base en el analisis que se realizé con las entrevistas y el objetivo general del
trabajo, sé llega a la conclusion que el proceso de construccion emocional que
hacen los sujetos con Hemofilia tiene una relacion con dimensiones que se
relacionan con la alimentacion, la familia, las emociones, sabores de preferencia,
crianza, educacion, relaciones con otros, etc. La manera en como encuentran una
relacion en un espacio como es su cuerpo, es uno de los aportes que tiene el
presente trabajo, dado que la explicacion que se da del proceso del cuerpo con
Hemofilia nace a partir de una concepcion unificada e integradora de lo que es el
cuerpo en una relacion con multiples dimensiones en la vida del sujeto , a
diferencia de las explicaciones deterministas y genéticas que se han dado hasta
ahora de la enfermedad que han hecho lo necesario para explicar el proceso de la
enfermedad en sus cuerpos desde modelos que conciben al cuerpo de forma

fragmentada y aislada dentro de sus multiples dimensiones.

Como darnos cuenta de la relacion que podian tener sus 6rganos afectados por
su condicién corporal y enfermedad, sus emociones, sus sabores, de forma
integrada. Pensar en la relacién 6rgano-emocion es otro de los aportes del trabajo,
ya que a partir de esta relacidn se puede entender la ruta de lo que es el proceso

de construccion de los sujetos con Hemofilia y como se va gestando al interior del



sujeto, se puede dar a notar el como una emocion tiene una ruta de viaje al interior
del cuerpo y se instala en ciertos 6rganos y crea una condicidon en el sujeto de
preferir ciertos sabores y rechazar otros, es un ejemplo del proceso que un sujeto

hace con y en él cuerpo.

Conocer el papel que juegan las emociones en el cuerpo y su relacion con las
dimensiones sociales, familiares del sujeto, hace que el trabajo se vuelva mas
enriquecedor puesto que la explicacion que se da nace a partir de la integracion
de las multiples dimensiones que hay en los sujetos y que notamos que a todos
los cruza una condicion, como puede ser la preferencia por lo salado, emociones
relacionadas con la ansiedad, miedo e ira que se van complejizando porque no
hay trabajo corporal, o trabajo con esas emociones en sus cuerpos, por esta razon
se encuentran en un desequilibrio en donde la depresion en él sujeto se hace
presente, la nostalgia en el cuerpo donde en algunos casos morir es la unica

salida para no seguir padeciendo en el cuerpo.

De esta manera el objetivo principal del trabajo se ha cumplido, ya que se ha
conocido y descrito el proceso de construccion emocional de los sujetos con

Hemofilia.

Por esta razon hablamos de que el proceso de Construccion Emocional de la
Hemofilia se basa en relaciones que van desde la familia, la alimentacion,
emociones, sabores e infancia. Pero la relaciéon que nos da cuenta de como se
inicié el proceso de construccion de la enfermedad es la Historia de vida materna,
la forma en como fundamento sus relaciones y vivencias durante esa historia y se
vuelve entendible cuando encontramos que un sujeto como es la mama es la
concrecion de una historia que se hace carne en el cuerpo de su hijo, de como
una serie de vivencias significativas en sus vidas, tocan la médula, el tejido en sus

vidas.
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De esta manera, hablar del proceso de construccidn corporal que hacen los
sujetos con Hemofilia lleva a entender que la enfermedad no es solamente un
fenobmeno causal. La perspectiva con la que se describe la Hemofilia en el
presente trabajo tiene que ver con una construccion en el flujo de la vida de un
individuo, la enfermedad es un movimiento que se construye con base en
multiples dimensiones, en donde el sujeto en su proceso personal nace en una
cultura determinada, un estilo de vida donde encontramos habitos, formas de ser,
maneras de vivir las emociones, expresarlas o no, donde la familia de origen es el
principio del aprendizaje de una forma de vivir. Pero cuando tocamos el tema de
enfermedad, también hay una dimension genealdgica de la enfermedad donde las
explicaciones deterministas lo atribuyen a la herencia y como se ha ido
mencionando a lo largo del presente trabajo la herencia es una cuestion que

conlleva un proceso de construccion.

Si la enfermedad es un proceso en el cuerpo de un sujeto, lo es también su
herencia.  Como es el proceso de construccidon de la herencia? Esa pregunta ha
sido respondida al indagar en la vida personal de las mamas de los sujetos
cuando encontramos que la vida de esas mamas es cruzada por hechos
significativos en sus vidas que llevan consigo mensajes de destruccion, de
pérdida, de carencia, que se han construido en diversas areas de sus vidas. Se
encuentra que hay una condicion de nostalgia y tristeza en sus cuerpos cuando lo
relacionamos con el sabor picoso como dominante en sus vidas, una tristeza que
es llevada con los afios y se hace carne, se conjuga con un estilo de vida y en sus
relaciones con las personas. Cuando una condicion como la que se encuentra en
sus cuerpos, se refleja en la etapa escolar y discursos que indican esta condiciéon
con la que vivieron sus cuerpos, cuando describen formas de ser en relaciéon con
otros, como poco amigables o casos en las que la mayoria no pude concretar sus

estudios.
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También encontramos que una condicion en la que él cuerpo lleva a cabo su
proceso de construccion es cuando durante su vida han tenido eventos que se
relacionan con la pérdida de algun familiar, hijo, sobrino, hermanos no nacidos por

accidente y dan ese significado a sus vidas

La tristeza por una pérdida también se relaciona con la ausencia de uno de los
padres en las mamas de los sujetos. Lo anterior es un ejemplo de como los
hechos significativos y la historia personal de las mamas tienen una construccion
que es cruzada por una emocidén como la tristeza, la vivencia de una crisis y las
relaciones con los otros. Y como sabemos, el unico espacio en el que se pueden
conjugar estos elementos: es el cuerpo, que es definido y construido a partir de
esta historia personal, a partir de la carencia, de la pérdida, de la tristeza, de la ira,
de la relacion con mama, con papa y sus ausencias o reclamos que pueden durar

10, 20 0 30 afios y en ellas sigue la vivencia en su memoria corporal.

Un cuerpo que es sometido a una condicidon con una emocion dominante
durante toda una vida como una tristeza, un enojo, que se complejiza mas cuando
el sujeto lo elabora y se convierte en reclamo, resentimiento, pérdida y, donde
estas pérdidas significativas, las ausencias o carencias se hacen carne en el
proceso de construccion corporal, se convierte en un cuerpo que solo podra
elaborar respuestas de sobrevivencia ante esas crisis, todo con el fin de preservar

una vida que hay en él cuerpo.

Si a pesar de las condiciones anti vida a la que es sometido el cuerpo sigue
con vida, se entiende que hay un proceso que es importante describir y que
comienza con una pregunta que conlleva un sinfin de dimensiones y que es un

aporte significativo en el presente trabajo.
4.1 ;Qué es la vida?

La vida se convierte en un proceso que no es ajeno a la condicion de la
construccion corporal de un sujeto, todo lo contrario, es la pieza clave en el

rompecabezas, pues es a partir de la vida, que un sujeto puede hacer cosas 0 no
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en él cuerpo. Si la vida no estd hecha para morir, si el principio de vida en los
seres vivos, conlleva este programa de preservacion y autosustentabilidad en el
cuerpo, se entiende que la vida permanece constantemente a pesar de las
condiciones ambientales, socioculturales en las que se vive. Si entendemos que

un sujeto elabora su vida gracias a un espacio: su cuerpo.

Podemos decir que el cuerpo humano es el espacio que permite lanzar avisos
de alarma a los individuos; una enfermedad, una emocion, un dolor. Ese cuerpo
portador de la vida, también es dador de una vida, este proceso de la vida
comienza cuando dos cuerpos interactuan y se relacionan emocional, sexual y
espiritualmente , cuando en la concepcion , €l évulo y el espermatozoide hacen la
labor de formar una sola célula y ambas informaciones se transfieren y se

construyen en un nuevo ser, este es el proceso que se gesta al dar la vida.

Pero es importante destacar las condiciones en las que los sujetos someten a
Sus cuerpos 0 coOmo usan su cuerpo para resolver, para dar o para destruir la vida.
Si la vida se encuentra en el sujeto, se convierte en un proceso que no es ajeno a
su proceso corporal, mucho menos a su condicién de enfermo, porque si la vida es
suya, y no tiene otra, lo que hace o no hace con ella, se relaciona con su

concepcion de lo que es la vida y lo que es su cuerpo.

El principio y la concepcion de los sujetos al concebir al cuerpo como un molde,
un instrumento que hace funciones da pie a entender que no se toca la vida como
la habitante de sus cuerpos. El cuerpo humano dentro de su red compleja, tiene
un mecanismo de autorregulacion que se activa cuando la vida que hay en él, esta
en riesgo, y en donde se elaboran respuestas del interior para preservar la vida,
para salvarla (Lopez, 2015). Entender que cuando se da el nacimiento de un
sujeto, su crecimiento se dara en una cultura que ya esta determinada por ciertos
signos y significados acerca de lo que es vivir, de lo que es morir, lo que es amar,

y relacionarse con otros, etc.

Esa cultura tiene su influencia en una familia en la que ese sujeto que nace, su

cuerpo es el cuerpo de la familia, sus gustos, sus sabores, sus emociones, su
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estilo de vida, la idea de vivir, la idea de morir, y el concepto de lo que es hacer
con la vida y qué hacer en momentos de crisis, cOmo expresar 0 no emociones,
todo esto es lo que construye el cuerpo de ese sujeto que acaba de nacer y
pertenece a la familia. El cuerpo tiene una memoria en donde dichas vivencias
significativas, ya sea fisicas o emocionales marcan la vida de los sujetos y

condicionan la vida adulta.

Notamos esa condicion en la que el cuerpo es sometido, la tristeza, el miedo, la
carencia de afecto, la ausencia de alguno de los padres, el temor a la figura
paterna, el resentimiento, son condiciones de vida que se vuelven una forma de
entender que asi es como se tiene que vivir la vida, que asi tienen que aguantar,
rechazos, apodos, Y las limitaciones en el hogar. Las condiciones de vida del
cuerpo y sus procesos, tienen una implicacion en el funcionamiento de ciertos
organos, pero también una condicién anti vida, afecta a la red compleja que hay al
interior en los 6rganos del cuerpo, de ahi que existan padecimientos relacionados
con estdbmago, riidn, higado como los 6rganos mas dominantes y emociones

como la ira, el miedo y la ansiedad.

Por otra parte, al tratarse de una vida amenazada permanentemente se
encuentran hechos significativos en sus vidas que dan un sentido a esa vida
amenazada, se trata de un sentido de perdida, de conflicto, de lucha, de
competencia, y como bien se sabe, la cultura de la competencia es el principio del
desequilibrio en el cuerpo, aqui nace la pregunta de ;Qué hacen para cuidar la
vida? O ¢Qué hacen para eliminar su vida?, los discursos indican que hay una
vida que no es cuidada, que no es valorada, todo lo contrario, tiende a querer ser
destruida, la idea de morir, de hacer dafio al cuerpo como respuesta para

sobrevivir a una crisis, como es la enfermedad en ellos.

En la eleccion del sujeto una cosa es la condicion corporal con la que nacieron,
la Hemofilia es una construccién que toca el proceso de construccion corporal de
las mamas también. Pero ;Qué hace un sujeto con Hemofilia con su cuerpo?

¢, Coémo entiende la crisis de la enfermedad?
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Si la vida no es cuidada o no es un valor que tenga una prioridad para ser
tomado en cuenta. Entonces se someten a condiciones que van en contra de esa
vida que llevan en sus cuerpos, desde peleas, conflictos con otras personas,

guardar resentimiento, o rechazar a los otros.

Aqui el sujeto elige qué hacer con su vida, qué hacer con su enfermedad, y
como se nota en sus discursos, las acciones que llevan a cabo se dirigen a
eliminar la vida, sin embargo, es sorprendente que a pesar de todo lo que hacen
para eliminar r la vida, y las condicién de sus cuerpos puedan seguir viviendo.
Esto se entiende cuando el cuerpo se concibe como la expresién de la vida y por
tanto, construye opciones para cuidarla, por eso se dice que el cuerpo es un
proceso que se construye al margen de la consciencia (Lépez, 2015) , donde las
respuestas que elabora para cuidar la vida son multiples, intentos de suicidio, una
gastritis, una colitis, gripas frecuentes, son algunas de las respuestas que sus

cuerpos elaboran para defenderse de las amenazas del exterior.

De esta forma se encuentra que en los sujetos con Hemofilia no hay una cultura
que cuide sus vidas, sus cuerpos. No existen valores como la convivencia con
otros, la tolerancia, la inclusion y la gratitud como bien se sabe, los seres vivos
existen eny por las relaciones que establecen con los otros. No hay forma en que
un ser vivo pueda existir si compite con otros, si guarda rencores, reclamos,

culpas, si no cuida su cuerpo, si se somete a condiciones de peleas, conflictos.

“Para conservar la vida, primeramente, es menester no abandonar el cuidado
del cuerpo. Con todo, hay quienes han muerto a pesar de no haber abandonado el
cuerpo. La vida te viene y no la puedes rechazar, se te va y no la puedes retener.
jCosa triste! Los hombres del mundo creen que sustentar el cuerpo basta para
conservar la vida. En realidad no basta sustentar el cuerpo para conservar la

vida"®?

82 Chuang Tzu, (1991) Citado en Lépez, S.(2015). Metodologia del aprendizaje por medio del cuerpo
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La cita anterior hace referencia al cuidado del cuerpo no como unico factor de
una preservacion de la vida. Como bien he senalado con anterioridad, el proceso
de vivir de un Ser Vivo, es mas que hacer ejercicio todos los dias, es mas que
comer sanamente. Es todo un proceso de construccion multidimensional, donde
los valores que preservan la vida, y la esencia de la misma se encuentran en el
interior de cada sujeto, donde lo espiritual, lo fisiolégico, psicolédgico, lo social-
cultural, lo biolégico, por sefalar algunas areas, encuentran un punto de unién. Es
el Ser Humano la concrecién de todas las disciplinas cientificas, en él se
encuentran cooperando permanentemente, no sé pueden abordar un proceso de
enfermedad de manera eficaz y sobretodo funcional para el sujeto si no tomamos
en cuenta que un sujeto es mas que una biologia, una herencia genética, o un
estilo de vida. Se trata de la construccidén personal que hace cada sujeto consigo
mismo, se trata de un proceso de vida que todos los seres vivos hacen en y con el

cuerpo.

Donde su vida emocional tiene una relacion con un estilo de vida, con una
alimentacién, con un sabor dominante, con una relacion con sus padres como
principales dadores de la vida que tiene, donde su espiritualidad es ajena a su
cuerpo, y se basa en una creencia donde la vida esta fuera de él, esta con Dios en

el cielo.

Asi se entiende que el abordar de manera interdisciplinaria un fenémeno como
la enfermedad es una urgencia social en el pais que nos toca vivir, por esta razon
el aporte que se hace con una explicacion diferente acerca de la Hemofilia es
enriquecedor en muchos sentidos. Lo psicoldgico tiene un papel protagdnico
cuando entendemos las maneras de significar sus vidas, las formas de expresar
emociones, y como esas emociones han dejado una huella en su tejido, en su
organo vital como es la sangre, en sus vasos sanguineos, de como una actitud
ante la vida tiene efectos en las formas de afrontar las crisis, de como un proceso
en comun como es la Hemofilia los cruza a todos y cada uno elige que hacer con

Su cuerpo y cOmo Vivir su crisis.
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Finalmente el ejemplo que se retomo anteriormente de una de las historias de
vida, lleva a entender las razones de como el flujo de la vida tiene sus propios
principios, cuando entendemos la historia de vida de una mama y su proceso
corporal, donde el cuerpo es sometido a condiciones de miedo, de abuso, de
maltrato, de agresién, el deseo de no dar la vida e intentar destruirla (Ver
entrevista 6) . Pero a lo largo de todas las entrevistas sé puede entender la ruta de
construccion del cuerpo en los sujetos con Hemofilia. Cuando entendemos que
una vida que es amenazada permanetemente y no desea ser dadora de otra vida,
generando carga emocional intensa en €l sujeto. De esta manera la crisis y su
significaciéon en el sujeto lo llevan a buscar maneras de sobrevivir. Se habla de dos

momentos en el sujeto

1) La condicidon con la que nace su cuerpo : crisis (Hemofilia)

2) En su capacidad de elegir como sujeto, ¢ Qué hace con su cuerpo?

La crisis como enfermedad en él cuerpo del sujeto, se complejiza cuando
intervienen las dimensiones de la familia, sus relaciones intersubjetivas (amigos,
pareja, mama, papa), lo que nos mostraron los resultados a lo largo del presente
trabajo es que a todos los sujetos los cruza una condicién en sus vidas y es que
su concepcién de lo que es la vida, estad fuera de ellos, sus emociones y la
significacion de sus crisis tocan un punto en comun en todos. Las ausencias, las
pérdidas, los abusos, las carencias, reclamos, resentimientos, se vuelven parte de
la condicion en que viven. De esta manera retomar el valor de la vida en ellos es
una accion que tendria que hacerse presente, por esta razén nace la propuesta

siguiente.
4.2 Una propuesta por el cuidado de la vida

El hacer cosas por el cuidado de la vida es ya comenzar acciones diferentes a
como se han hecho hasta ahora, en donde el valor de la vida es lo ultimo en ser
pensando. Antes y primero que nada se encuentran los intereses politicos y
econodmicos en donde el campo de la salud se ve influenciado de forma constante,

la vida de los enfermos es lo ultimo en ocuparse, bajo esta perspectiva la gran
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mayoria de las personas con padecimientos cronico degenerativos no encuentran
una respuesta de acuerdo a sus necesidades personales, y los tratamientos van

dirigidos en él mismo sentido de enfocarse en la enfermedad y no en él enfermo.

Asi la atencidn sobre la enfermedad y los sintomas en él cuerpo es la prioridad,
quitar sintomas, estar menos enfermos, luchar contra la enfermedad, son
cuestiones que se hacen una normalidad en los sujetos que buscan una forma de
aliviar sus padecimientos. Lo anterior no desacredita lo que hasta ahora ha hecho
la medicina alopata, s6lo es conocer las limitantes que encuentran cuando los
sujetos comienzan a morir, cuando los cuerpos son maltratados por los
tratamientos que son agresivos para €l cuerpo en algunas enfermedades y los

organos se van desequilibrando mas con el paso del tiempo.

En el caso particular de la Hemofilia, cuando hay una historia de la enfermedad
de generaciones anteriores y algunos ya cuentan con antecedentes en la familia,
lo que se propone es continuar con los analisis genéticos de deteccion de la
Hemofilia, pero también hacer un trabajo con el Arbol genealégico y una

reconciliacion con los ancestros.

Partir del principio que en vez de luchar contra la enfermedad como si fuese
una guerra, también una opcion seria pensar en el sentido de que es una
construccion que hacen los cuerpos, aun si he nacido con ella, es él cuerpo de mi
familia y ancestros y asi en vez de preguntarse ;Por qué a mi?. Elaborar
preguntas que ayuden a indagar en una ruta diferente es decir: jPara qué estas

en mi vida? ;Qué me quieres ensenar?

La propuesta que se hace en el presente trabajo en primer lugar es un trabajo
personal para ambos padres, terapia familiar de constelaciones familiares vy
Psicogenealogia, enfocado a los padres de los pacientes, acerca de la eleccion de
pareja. Y en los pacientes trabajar con sus cuerpos, bajo dinamicas que les
permitan sus condiciones, ejercicios de respiracion y una disciplina que les

fomente valores de vida.
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1) Trabajo Personal en la eleccion de pareja.

El cuerpo de la familia y su sistema ocupan un lugar en cada uno de los miembros
y los cuerpos de los miembros de la familia, se construyen a partir de sus
relaciones entre ellos. El trabajo en la eleccion de pareja tiene que ver con el
principio de que tanto hombre como mujer se necesitan y ubican aspectos en el
otro que se complementan, y si eligen tener hijos como proyecto de vida, deben
tener un trabajo de haber resuelto sus vidas personales para no heredarlas a los
no nacidos. La propuesta se dirige a la terapia de constelaciones familiares que de
acuerdo a Bert Hellinger (2002) en su trabajo con parejas tanto el hombre como la
mujer una vez unidos en pareja se consuma el amor en ellos y no pueden ser
libres, de ahi el dolor de una separacion, la violencia en ocasiones después de
una ruptura y sé complejiza al no poder abrir nuevos circulos en sus relaciones

con otras personas porque siguen viviendo del primer vinculo.

Esto conlleva implicaciones a las generaciones venideras ya que en las familias
existe la necesidad de justicia y compensacion, dentro de la red familiar se
construyen bajo el principio de un alma comun, el principio del sistema es
mantener el equilibrio y con él fin de hacerlo compensa las pérdidas y las
ganancias que se transmite a las siguientes generaciones, a manera de ejemplo
los hijos nacidos de un matrimonio en donde el padre se separ6 de una ex mujery
no resolvid su situacion con la ex pareja, experimentara que su hija de su
matrimonio actual esta enojada con él y le atribuya los mismos sentimientos o

similares a los de su ex pareja.

Lo anterior tiene como fin el poder ayudar a los padres de los pacientes con
Hemofilia en su relacién de pareja, o que los llevara a resolver cuestiones de su
vida personal, los circulos que no han cerrado, algun evento o trauma que aun
llevan cargando en sus cuerpos, como pudimos notar a lo largo del trabajo, el
peso de la vida personal de las madres tiene una carga emocional que se guarda
en su cuerpos. Trabajar con las constelaciones familiares seria una opcién para

unificar y atribuirle el rol que le corresponder a cada miembro de la familia y asi, él
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trabajo que hagan los padres ayude a los hijos a iniciar un trabajo terapéutico en
donde la reconciliacion con sus padres y ancestros es una de las primeras

cuestiones que podrian comenzar a trabajar.
Honrar a los ancestros

.Siguiendo los principios de la Psicogenealogia y Constelaciones Familiares.
Honrar significa reconocer el lugar del otro como auténtico otro en mi cuerpo,
principalmente mis padres, que han sido los que hicieron el acto de darme la vida.
El trabajo de honrar a los ancestros, comenzando por los papas, es el comienzo
de aceptar el cuerpo como el portador de la vida y cuidarlo independientemente de
las condiciones que tenga, el cuerpo es el espacio que se construyé a partir de la
relacion de dos seres que dieron la vida de un sujeto. Por lo tanto no reconocer o
rechazar algo de alguno de los padres, pensar que sé esta en deuda con ellos, o
las relaciones con alguno no son nada buenas es también rechazar mi vida y mi

cuerpo (Garriga, 2009)

El trabajo con los ancestros y ayudar a honrar a sus padres en los pacientes
con Hemofilia, ayudaria en la aceptacion de su condicion corporal, la construccion
de un proyecto de vida que les permita crecer personalmente. Equilibrar sus
emociones que ocupan un lugar en sus cuerpos como la ira, la tristeza o el miedo,

y sentimientos como el resentimiento o el odio.

Ejercicios corporales Tai-chi, Qi gong, Meditacion Zazen

De acuerdo a las condiciones de los cuerpos, sera eleccion de cada paciente si
practicar o no los ejercicios relacionados con el movimiento del chi. En la Hemofilia
como vimos hay un desequilibrio en los érganos vitales y las emociones del
paciente, los beneficios de las técnicas de estas tres disciplinas tienen un impacto
a nivel mental, fisico y espiritual. Llevar a cabo una practica que les permita sentir
y reconocer él cuerpo como espacio, como la casa donde habitan, reconocer sus

organos y su relacion con las emociones. El principio de todas estas técnicas es la
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respiracion, re-aprender a respirar y sentir el valor que tiene un acto simple como
es inhalar y exhalar junto con movimientos corporales ayudaria a equilibrar las
emociones que en ellos dominan. Aplicar técnicas de respiracién que les permitan
entrar en un estado de tranquilidad para aliviar la ansiedad (zazen) les permitiria
mejorar la atencion en su cuerpo, y en su espacio terrenal, mantener su mente

atenta, libre de ansiedades, preocupaciones.

Fomentar en la disciplina con ayuda de un maestro o un guia la apertura de
codigos de vida en sus cuerpos, con ello aprenderan a cultivar la vida y cuidarla,
practicar la tolerancia a los otros, el cuidado del planeta, plantar un arbol,
comprender la relacion que hay en sus cuerpos Yy €l planeta, el amor a la
humanidad como principio de cooperacion en la construcciéon de un proyecto de
vida, un trabajo que quieran hacer para ayudar a otros, cuidar la vida en todas sus
formas, acercarse a la naturaleza, como principales valores espirituales o valores
de vida, que les ayuden a deslindarse de los codigos de odio, resentimiento,
competencia, pereza, autocompasion, victimizacion y les brinden una calidad de

vida mas larga y duradera.

255



BIBLIOGRAFIA

Aceves, J. (1996). Historia oral e historias de vida. Teoria, método y técnicas. Una

bibliografia comentada. México: Ciesas.

Aletti, G. (2001). Guia del Tratamiento de la Hemofilia. Buenos Aires, Argentina:
Fundacion de la Hemofilia.

Barahona, A y Pifero, D. (2012). La genética: la ciencia de la herencia. Espafa:

Fondo de Cultura Econdmica de Espana.

Capra, F.(1992). El punto crucial; ciencia, sociedad y cultura naciente. Argentina:
Estaciones.

Capra, F. (1999). La Trama de la vida. Una nueva perspectiva de los sistemas
vivos. Barcelona: Anagrama.

Cassis, F. (2007). Atencidon Psicosocial para personas con Hemofilia. Tratamiento
de la Hemofilia, 44,1-13.

Castillo, D. (2012).Hemcofilia: aspectos historicos y genéticos. Revista Cubana de
Hematologia Inmunologia, y Hemoterapia, 28, 1, 22-33.

Church, D. (2008). El genio en sus genes. Barcelona: Obelisco.

Dethlefsen, T y Dahlke, R. (2003). La Enfermedad como camino. Barcelona. Ed:
DEBOLSSILLO.

Denisse, N. (2008). La musica de la vida: Mas alla del Genoma Humano. Madrid:
Akal.

Duarte, M. (2007). Coagulacioén: Sistema Biolégico Completo. Revista Colombiana
de Filosofia de la Ciencia, 8, 17,83-96.

Ferraroti, F. (2007). Las Historias de Vida como Método. Convergencia. Revista de
Ciencias Sociales, 14, (44) ,15-40.

Garcia, J y Majluf, A. (2013). Hemofilia. Gaceta Médica de México, 14,308-321.

Garriga,dJ. (2009) ¢Doénde estan las monedas? Sanar las relaciones entre padres e
hijos. Ed.Gaia. Argentina.

256



Hellinger, B. (2002). Lograr el amor en la pareja. Ed. Herder, Barcelona.

Hurtado, R. Mellado, Y. Flores, G. y Vargas, P. (2010). Semiologia de la citometria
hematica. Revista de la Facultad de Medicina de la UNAM, 53, (4),36-43.

Kelly, L. y Narvaez, A. (2006). La Crianza de un Nifio con Hemofilia en América
Latina. Los Angeles, CA: Ed Baxter BioScience, pp 8-11.

Lopez, S. (2006). El cuerpo humano y sus vericuetos. México; Porrua.

Lopez, S. (2008). El cuerpo Humano, la cultura y la Salud. EDUCACAO & L
INGUAGEM, 17, JAN-JUN, 39-57.

Lopez, S. (2009).Historia Social del Cuerpo Humano en México. Mundo Siglo XXI,

16, 39-48.

Lopez, S. (2010).Lo corporal y lo Psicosomatico VII: Aproximaciones y
Reflexiones. México: CEAPAC.

Lopez, S. (2013). La construccion de lo corporal y la salud emocional. México: Ed.
Los Reyes.

Lopez, S. (2015). Metodologia del aprendizaje por medio del cuerpo. Facultad de

Estudios Superiores Iztacala.
Matinez, C. (2001). Hemofilia. México: Prado.

Martinez, M. (1993). El paradigma emergente: Hacia una nueva teoria de la
racionalidad cientifica. Barcelona: Gedisa.

Maturana, H. (1996). Biologia del emocionar y alba emoting: Respiracion y
Emocién bailando juntos. Santiago, Chile. Dolmen Ediciones.

Maturana, H. (2004). De maquinas y Seres vivos: Autopoiesis la organizacion de lo
vivo. Santiago de Chile: Editorial Universitaria.

Milena, S., Tamar, C. Fonseca, D. y Restrepo, C.(2007). Hemofilia: Diagndstico
molecular y alternativas de tratamiento. Colombia Médica, 38, (3) ,308-315.

257



Moratalla, N. (2004). La realidad del embrién Humano en los primeros quince dias
de vida. PERSONA Y BIOETICA,20-21,6-23.

Moreno y Ximénez. (1996) citado en Pérez, R. (2012). Calidad de vida reportado
por pacientes pediatricos con Hemofilia en la Cuidad de México, mediante la
aplicacion del QoLHMex, Tesis para obtener el grado de Licenciatura en
Psicologia.

Morin, E. (1994).Introduccion al pensamiento complejo. Barcelona: Gedisa.

Morin, E. (2005). Por un pensamiento complejo: Implicaciones Interdisciplinares.
Madrid, Espafia:Akal.

Najmanovich,D. (2007). Complejidad y Salud. Federacion Argentina de
Cardiologia. Pp .1-8.

Nieves, R. Tavera, J. Khoury, L. y Castro, D. (2005).Clasificacion de Hemofilia en
el Registro Nacional. Ciencia y Sociedad, 30,(3),472-483.

Osorio, M Luque, M Bazan, G y Gaitan, R. (2012).Propiedades psicométricas del
cuestionario calidad de vida en pacientes pediatricos con Hemofilia México
(QoLHMEX). Revista Electronica de Psicologia Iztacala, 15, (3) ,1112-1128.

Osorio, M. Marin, T. Bazan, G y Ruiz, N. (2013).Calidad de vida en Pacientes
Pediatricos con Hemofilia.Consulta Externa de un Hospital Publico de la Cuidad de
México. Revista de Psicologia Gepu, 4, (1) ,13-26.

Paramo, J. Panizo, E. Pegenaute, C. y Lecumberri. R. (2009). Coagulaciéon.Una
vision moderna de la hemostasia. Rev Med Univ Navarra,53,19-23.

Rodriguez,L. (2011). Salud y autocuidado en madres con nifos con Hemofilia:
estudio de casos. Revista costarricense de psicologia, 30, (45-46), p.1-16.

Schneider, E. y Sagan, D. (2008). La termodinamica de la vida. México: Tusquets.

Stonebraker, J. Bolton, P. Soucie, J. Walker, |. Brooker, M. (2010).Estudio de las
variaciones en los informes de prevalencia de la hemofilia alrededor del mundo.
Haemophilia,16,(8),20-32.

Van Eersel, P. (2004). Me pesan mis ancestros. Barcelona: OBELISCO.
Velandia, M. (2013).Amor, rechazo e indiferencia. Biologia del emocionar. Espafia:

Articulo  de Internet  https://es.scribd.com/doc/59276213/Amor-rechazo-e-
indiferencia-emociones-basicas-para-construir-la-convivencia.

258






Ficha de identificacion (TABLA 9)

Participantes EDADES LUGAR RELIGION PARTO EMBARAZO ANTECEDENTES Diagnostico
(afios) EN LA
FAMILIA
Participante (1) 4 H. Unico Catdlico Cesérea Planeado Sl 8 meses de
‘v’ edad
Participante (2) 5 H. Unico Creyentes Cesérea No planeado No sabe 6 meses de
“I” edad
Participante (3) 8 H. Mayor Catolico Cesérea No planeado Sl 6 meses de
“‘H.C” edad
Participante (4) 11 Tercero Catolico Natural No planeado NO 7 afios de
“J.A” edad
Participante (5) 14 Tercero Catolico Cesérea No planeado Sl 8 meses de
‘A edad
Participante (6) 16 Tercero Catélico Cesarea Planeado No 9 meses de
‘M7 edad
Participante (7) 17 Tercero Catoélico Cesarea No planeado NO No hay
‘C” informacion.
Participante (8) “S” | 19 Cuarto Cristiano Natural No sabe SI 12 meses de
edad
Participante (9) “L” | 20 H. Mayor Creyente Natural No planeado NO 6 meses de
edad
Participante (10) 27 Tercero Catolico Cesarea Si fue No sabe 6 meses de
A planeado edad
Participante (11) 28 Tercero Cristiano Natural Si fue Sl 6 meses de
“Sr Alf’ planeado edad
Participante (12) 33 Tercero. Catolico Natural No sabe Sl 13 afios de
“Sr Alj” edad
Participante (13) 45 Cuarto Catoélico Cesarea No sabe Sl 9 meses de
“Sr M” edad
Participante 48 Tercero Catoélico Natural Si fue Sl 8 meses de
(14) “Sr. G” planeado edad
Participante 42 Cuarto Catoélico Natural Si fue Si No hay
(15) planeado informacion
Participante 23 H. Mayor No tiene Natural No sabe No 8 afos de
“Ald” (16) edad.

Tabla 9. Muestra la ficha de identificacion de cada uno de los sujetos entrevistados.

Categorias de su construccion personal (Tabla 10)



Tabla 10. Muestra las categorias con respecto a la construccion personal del sujeto.

TIPO EMOCIONES SABORES ALIMENTACION Enfermedades y iEventos importantes
DE Sintomas de la

SAN enfermedad

GRE

A+ Ira-Ansiedad Dulce Pollo, arroz, leche Moretones, y No hay informacién

materna, poca fruta y dolor de
poca verdura articulaciones
O+ Miedo- Salado, Queso,pan,pescado,jamén,Arr | Moretones en espalda, | No hay informacién
Tristeza Dulce y 0z, chicharron,pollo,longaniza | brazos, gripa, no se

picoso. y dulces Café. Leche o Té escuchaba su coraz6n a
Huevo, leche materna hasta los 2 meses, se lastimo
los 10 meses y papillas. la encia en una caida a
Carne Roja o carne de res, los 6 meses
con salchichas pollo, poca
verdura y poca fruta.

O+ Ansiedad, Ira Salado, Leche de férmula, y Una lesién por una Cortarse con un rastrillo y
Picoso, Y leche materna hasta los cortada con un rastrillo. sangrar hasta que le aplicaron el factor.
dulce 10 meses y hasta el afio Una abertura del craneo | Caerse de una resbaladilla

y medio con la mamila.
Carne, Huevo, fruta,
torta de pollo, torta de
avena, agua sabor
limén, Jamaica, fresa 'y
papaya , papas fritas,
verduras, aguacate
No hay Miedo- Salado, Leche, Huevo, Café, Dolor de No hay informacion
informacié | Ansiedad Dulce carne, salchicha, pollo y articulaciones,
n verduras lesiones leves y
sangrados.
O+ Ira-Miedo Salado- Espagueti, Enchiladas, Sangrado en vias No hay informacion
Dulce Quesadillas, Verdura, Urinarias.
Sopa, Arroz, Frijoles, Artropatias en
Café,Agua. Salchicha, tobillos y codos.
Jamon, Pollo

O+ Ira, Tristeza Picoso, Carne, Jamon, Moretones, problemas No se deja que le hagan cosas
Dulce y Salchicha, Huevo, de rodillas, dolores de y en una ocasion se golped a un chavo que le quito
Salado leche, agua, jugo ,pollo estébmago. su balén y en el salén de clases le gusta platicar,

y dulces no entrar a clase y echar relajo.

O+ Ira, Tristeza y Salado, Pollo, papa, cereal, Tiene una operacién de | Dos intentos de suicidio




miedo Picoso y leche, carne, arroz, pan, en la rodilla al
dulce verdura y huevo, lastimarse jugando con Peleas en la escuela porque lo molestaban
longaniza, pescado, su hermano. Gastritis a
papas fritas, frijoles, los 10 afios. Dolor de
jamén chicharrén en rodillas. Problemas de
chile verde, dulces, lenguaje a causa de un
naranja y limén accidente en los
dientes.
No Miedo, Dulce No le gusta la verdura, Moretones, dolor Al consumir marihuana robo una casa
hay Tristeza, y ni el pollo cocido, sélo la en articulaciones habitacién, y termino en la carcel a los 18
infor coraje. grasa del pollo en las rodillas. afios. Estuvo un afio en el cerezo de
maci rostizado. Adiccién a la Pachuca y sufri6 muchos abusos durante
on marihuana. su estancia.
Zafaduras de
huesos e
inflamacion de
pies.
No Miedo, Dulce, Leche, salchicha, Coégulos, No recuerda
hay Tristeza, Enojo Salado jamon, carne, pan, Dolores
infor semillas, cereal,pollo, articulares
maci arroz y bistec
on
A+ Ira, Miedo, Picoso, Pollo, pan, carne, Coagulos y
Tristeza Salado cereal, arroz, leche y hematomas en el
avena cerebro.
Apendicitis,
Hepatitis C.
Problemas de
lenguaje.
Problemas en las
rodillas. Dolores
de estbmago y
diarreas
B+ Ira, Miedo. Acido, Leche, verduras, Hepatitis, Fallecié un hermano a los cuatro afios, hace
Dulce, pescado desde que Moretones y dos afos en un accidente de carro (que el
picoso y quiso bajar de peso. problemas en la desconoce).
salado Antes le gustaban las cadera, codos y

grasas, como papas
fritas, carne de puerco,
pollo, res, sopa, arroz,
chamoy, miguelitos,
jitomate, agua y bebidas

rodillas. Gastritis

En la preparatoria lo operaron del codo y en la
universidad de la rodilla se perdié un afo de
escuela porque no podia caminar bien y se
deprimio.




alcohodlicas.

Se peled con el primo de su novia estando
ebrio y no recuerda qué paso, sélo que le
pegaron en la cara, porque no sabe meter las
manos

En otra de las salidas con sus amigos, fue
golpeado por gente de seguridad de un bar,
le patearon la cabeza y a su hermano la nariz.

Recuerda cuando le confeso a su padre que
el creia que se molestaba con él por su
rodilla inflamada y siempre creia que estaba
enojado con él, su padre lo desmintio.

Ira, Tristeza Picoso, Quelites, frijoles, maiz, Hematomas, -No conoci6 a su mama hasta los 22 afios.
dulce mangos, carne de moretones. -Estuvo en un albergue junto con su hermano
venado, tejones, Inflamacion de donde pudo terminar su secundaria y lo
armadillos, refresco, rodillas y piernas. diagnosticaron
tacos de la calle, café
siempre. Espagueti,
enchiladas verdes con
crema. No le gusta el
pavo, ni los romeritos, ni
el bacalao. Frituras
O+ Ira, Tristeza, Picoso y Frijoles, tortilla, sopa, Moretones, Problemas Durante su adolescencia recuerda que su
Alegria, Miedo salado pulgque, cerveza, de articulaciones, padre fue herido de balay éllo llevo en la
hierbas, carne y té sangrado en rodillas. camioneta
Problemas de estbmago
(gastritis), cansancio Y también recuerda que “ en una ocasién que
como Yyo era bien travieso, me colgaron de un
poste”
“El dia veinte de agosto tenia que presentar mi
examen y al otro dia pues ya me estaba
preparando y no me dejaron presentarlo”
En una ocasion le pegd a un compaiiero por
enterrarle unas tijeras y sus maestros le
pegaban con la regla si no obedecian.
O+ Miedo, Enojo, Dulce, Leche, Malvas, Carne, Hematomas en Fallecimiento de su hermano hace 15 afios
Tristeza. Saladoy bisteck, Pollo, Quelites, cabeza (7-8 por un golpe en la cabeza cuando se estrello
Picoso. Café, Pan, Gorditas de derrames) , en su carro y de su madre dos meses antes.

chicharrén, Coca Cola,

Inflamacién y




queso, Jamon, Chuleta,
salchicha. No le gustan
los camarones y el
pescado. Agua de limén
y fruta como la pifia,
papaya y melén.
Frijoles, tortillas

dolor de piernas,
codos rodillas y
hombros. No
tiene un rifién por
coagulos y
orinaba sangre.
Tiene Hepatitis C
por meterse
medicamento
contaminado y
padece de
hemorroides.

Le quitaron un rifién a los 9 afios de edad y
tuvo una experiencia de “ver su cuerpo cuando
lo operaban”.

Se peled en una ocasién porque le llamaron
“cojo” y le lastimo el brazo al que lo molesto
porgque estaba enojado.

Lo chocaron en su coche en otra ocasion, se
bajo y lo golpearon en la cabeza y fue a dar al
hospital

O+ Iray Miedo Dulce- Pollo, Verdura, Sopa, Ulceras gastricas No recuerda
Acido Carne, Huevo, Fruta a los 15 afios,
picoso y (pifia), Agua, Refresco, Inflamacién de
Salado Café y chocolate. Pan, rodillas, codos y
Jamoén, Res, nopales cadera.
O+ Ira- Miedo- Salado y Gerber, Carne, No le Sangrado dental Darse cuenta que se descuido,
Tristeza Dulce gustan las verduras y a la hora de personalmente, socialmente, emocionalmente
las cosas caldosas. extraerle dos y espiritualmente por enfocarse nada mas a
Cacahuates salados, muelas. una cosa.
sopas, galletas. Agua de Moretones,

sabor

Chipotes. Dolor
de articulaciones
(rodilla).
Frecuentes gripas
y garganta en la
infancia.
Inflamacién del
fémur.

El tener buenas calificaciones pero no tener a
nadie los 14 de Febrero. Siente que
desperdicié su vida de estudiante en varios
aspectos a pesar de terminar su carrera y
tener cosas y proyectos.

Una vez le pegaron con un tubo por quererse
pelear, pero a pesar de eso él seguia
buscando pleitos y hace tres semanas fue a
dar al Hospital por un ataque de ira que tuvo,
no se sentia bien emocionalmente y le pego a
la pared del bafio y se rompi6 la mano, porque
pensaba en “muchas cosas”.




Tabla 10.1 Muestra las categorias de su construccién personal relacionadas con el trabajo, proyecto de vida y relaciones

intersubjetivas.

Educacién y Trabajo

Relaciones con los otros

Proyecto de vida

Cursa el kinder

Pocos amigos

No hay proyecto

Primer afio de primaria

Sé lleva més con sus primos y le cuesta
trabajo hacer amigos en la escuela

No hay proyecto

Cursa tercer afio de primaria

No tiene muchos amigos, pero si se junta con
sus primos con los que juega en el recreo.

Ser arquitecto de construccion y de
mecanica.

Estudia el tercer afio de secundaria

Si, tiene amigos. Sus amigos cuidan de él
para que no se lastime

Quiere ser locutor. Estudiar locucién porque
no puede dejar de hablar.

Ayuda a su madre en el local. Estudia mecanica en
un CONALEP en Huixquilucan vy le falta afio y

medio para terminar. Es un alumno regular pero las
consultas y operaciones le afectaron en la primaria

Si tiene amigos y no le cuesta relacionarse,
sélo cuando una chica le gusta , se siente
apenado.

No sabe

Tiene un puesto de discos que le puso su hermano
mayor. Curso hasta tercero de secundaria pero si
termino después de cuatro afios. Durante la
primaria iba en la tarde.

Primaria: Lo cuidaban sus amigos, no hubo
rechazo.

Secundaria: Casi no tenia amigos y lo
molestaban con apodos por eso dejé la
escuela

Tiene novia desde hace 5 meses y ha conocido
gente por Facebook

Desconoce qué hacer con su vida, pero piensa
terminar sus estudios en modalidad abierta.

Tiene su propio negocio como comerciante y
estudio hasta Segundo se secundaria publica
y actualmente la termina en el INEA.

Es reservado con sus comparieros de
trabajo.

Secundaria: “Lo ven raro y por eso no se
relaciona mucho con sus compafieros y tenia
pocos amigos, consumié marihuana por
conseguir amigos y miedo al rechazo.”

Continuar  estudiando una Ingenieria  en
computacién. Tener un sueldo mejor con su carrera
Yy No ser siempre comerciante, para poder jubilarse
y que lo mantenga el gobierno.

Estudi6 hasta la secundaria

Secundaria: Sus relaciones las basaba en la
timidez y el miedo de hablarle a la gente.

No tiene proyecto de vida.

Termino su primaria en una escuela especial
en Tezontle.

Primaria: Sus companieros le decian “nifio
teletén” , lo mandaban a hacer cosas”, era
Sumiso.

No sabe realmente qué hacer de su vida.

Estudid hasta la secundaria. Trabaja en

Primaria y secundaria: No tuvo novias, vy

Quiere ser actor de doblaje, tocar la guitarra




una muebleria de afanador.

también era “especial” porque no con
cualquier persona hace click y es una
persona “sola”

Es casado desde hace 8 afios y tiene dos
hijas.

Tiene frecuentes peleas con su esposa por el
caracter de ambos y la familia de su esposa
gue lo molestan, sobretodo su suegra por su
nivel cultural y su enfermedad.

Estudiala Lic. En Economia. No trabaja

Primaria y Secundaria: Se estresaba por las
materias. No tenia amigos casi, era sumiso y
callado tenia poco caracter.

Preparatoria: Conocié a su actual novia y
tuvo mas amigos con los que sale cada ocho
dias a fiestas y a tomar

Terminar su tesis. Trabajar con su tia en el
gobierno y casarse con su novia a fin de afio.

Estudio Técnico contable en auditoriay
trabaja como chofer en un sitio de taxis.

Primaria: Lo molestaban porque pensaban
gue iba a contagiar todos

Secundaria: Al verle las piernas, no se le
acercaban porque “los iba a contagiar” “No es
muy amiguero, y callado con los otros” y
Tiene una relacién actualmente con una
mujer “que no ve casi, pero le gustaria
casarse con ella”

Casarse con su actual pareja y vivir con los
dos hijos de ella.

Trabajaba en el campo, pero la enfermedad se lo
ha impedido. Termino la primaria bien y la
secundaria ya no pudo cursarla porgue no lo
apuntaron.

Le ponian apodos por su forma de caminar sus
compafieros, lo mal miraron, y lo agarraban de su
tonto, le pegaban.

Mantiene una relacién actual con una mujer de 40
afios, lleva un afio con ella y le gusto que no vio su
condicién en la que esta.

Mejorarse de su enfermedad y casarse con una
muchacha de 40 afios con la que mantiene una
relacion, hacer una casa, humilde donde nadie los
vea, y hacer una vejez ahi.

Es pasante de la carrera de Q.F.B en la FES
de Zaragoza. Trabaja en su Tesis

No tenia muchos amigos, tampoco era
sociable en la primaria

Secundaria: Se volvié mas retraido porque le
hacian bullyng, entre todo el grupo y se
tomaba personal las cosas que le decian y

Terminar su carrera y ejercer en la
investigacion.




era una persona muy acida.

En la preparatoria: Era muy acidoy le
afectaba ver los 14 de febrero a las parejas y
él no tener a nadie.

Universidad: Comenz6 a tomar mas y buscar
pleitos, le gusta pelearse con la gente por
placer nada mas.

1)

2)

3)

Tabla 10.1 Muestra las categorias de su construccion personal relacionadas con el trabajo, proyecto de vida y relaciones
intersubjetivas.

Ficha de identificacion: Como se muestra en la tabla 9. Sé reporta que la edad de los participantes estima entre los 4 y 48 afios. Dos de ellos son hijos Unicos,
tres son hijos mayores y 8 de los participantes ocupan el tercer lugar entre sus hermanos, 3 de los participantes ocupan el cuarto lugar entre sus hermanos. De
igual forma 11 practican la religion catélica, dos son Cristianos y otros tres son creyentes pero no siguen ningun tipo de ritual.

Informacién del embarazo: Con respecto al parto, 8 de los participantes reportan haber nacido por cesarea y 7 fueron parto natural, y 6 de esos embarazos
fueron planeados, 6 no planeados y 3 desconocen la informacion. De los 16 participantes 9 tienen antecedentes de un familiar anterior a ellos con el padecimiento
y 5 no cuentan con antecedentes y dos desconocen la informacién. A once de los participantes se les dio el diagnostico antes de cumplir el afio de edad, y a tres
entre los 7 y 13 afios de edad.

Tipo de sangre: Se muestra que 9 de los participantes tienen un tipo de sangre perteneciente al grupo O+. Dos tienen un grupo sanguineo A+y uno es B+ y tres
no conocen la informacién con respecto a su grupo sanguineo.



Figura 14. Esquema relacional de la historia de vida de la madre. (Infancia)

Alimentacion-

Proceso corporal

CRISIS (Infancia) Relaciones Significados
. L Sabores
(Amenazas, ataques o intersubjetivas con (Proceso emocional-
crisis) otros. genético)
Pollo

Carne

Golpesasu

Ira- Miedo
hermana.
Frijoles

5- afios de edad a la

adolescencia e
mi papa no, de todos nos

golpeaba, de todo nos
pegaba, nos queria tener
trabajando y no era como
la nifiez, que piensa uno
en otras cosas, ahi era
diferente (la sefiora llora y
su voz se hace mas
cortante y baja)

Arroz
Verdura
Huevo

Café
Leche

Picoso

Tristeza

Reclamos

Pues, una persona muy
ignorante y muy sumisa, que
hubiera hecho algo por ella
misma pero ella dijo que nunca
hizo nada por no sufrir con los
tios, pero pues de todos modos
sufrid y se llend de hijos y ya
no solo sufrié uno sino todos




Figura. 15 Esquema relacional de la historia de vida de la madre. (10 afios antes del Nacimiento y Embarazo)

CRISIS (0-10 afios A.N) Relaciones Significados Emocidn Proceso corporal Alimentacion-
. s Sabores
(Amenazas, ataques o intersubjetivas con (Proceso emocional-
crisis) otros. genético)

-5 afios antes del
Nacimiento

Peleas y agresiones
durante 8 afos y
todo el embarazo.

1 mes de embarazo

Intentos de aborto

6 meses de
embarazo

Peleas

ESPOSO

CUNADA

“como estaba tan molesta
que queria desquitar mi
coraje, empecé a agarrar
trastes y todo lo que
encontrara yo y agarre el
cuchillo y le dije: tu me
vuelves a golpear y yo
dormido te mato”

Me tome para abortar
aspirinas, un té que compro
mi cuiiada, no sé qué yerbas
le echaron pero era para
abortar, me subia cargando a
tender la ropa pero nada, y no
se pudo hacer nada

yo tenia miedo, y yo le pedi a
Dios que hubiera salido
golpeada para que a mi no me
pegaran, eso fue lo que paso y
ya no pasé nada

Ira-Miedo

Pollo
Deseos de matar. Carne
Frijoles

Arroz
Verdura

Huevo

Deseos de matar a
su hijo. Café

Leche

Picoso

Sangrados, Golpes y

Rasgufios.
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