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El significado del diagnostico en la trayectoria
del enfermo reumatico: De la incertidumbre a la
disrupcion biografica

The meaning of the diagnosis in the illness trajectory

of a person with rheumatic disease: From the
uncertainty to biographical disruption

Rosa Maria Osorio Carranza’

RESUMEN El interés de este articulo es analizar el significado del diagndstico médico en
la biografia de los sujetos que padecen alguna enfermedad reumatica, a través de un tra-
bajo etnografico basado en entrevistas en profundidad realizadas a un grupo de quince
informantes de la Ciudad de Barcelona afectados por distintos padecimientos reumati-
cos. Los relatos de los entrevistados permiten abordar como los sintomas, disfunciones o
limitaciones, experimentadas hasta el momento en que se emite un diagndstico certero,
finalmente pueden ser interpretados a la luz de un modelo que explica esta condicion,
se reconoce cudl es la enfermedad, se resignifica la sintomatologia y se establecen deter-
minadas estrategias de atencion y afrontamiento. En este sentido, el diagnostico médico
definitivo logra descifrar el enigma de la condicion cronica que aqueja al enfermo y
constituye asi un punto de inflexion en la trayectoria de atencion, que es reconocido
como una disrupcién biografica que resignifica el pasado y futuro del sujeto. No obs-
tante, con frecuencia los afectados recorren un complejo itinerario, a veces erratico e
incierto, para llegar al diagnostico definitivo, por lo que este momento se identifica re-
trospectivamente como un hito en la experiencia del padecimiento.

PALABRAS CLAVES Diagnéstico Clinico; Enfermedades Reumaticas; Enfermedad Cronica;
Personas con Discapacidad.

ABSTRACT This article seeks to analyze the meaning of the medical diagnosis in the
biographies of people who suffer from a rheumatic disease. Based in the ethnographic
method, in-depth interviews were carried out among fifteen informants affected by
different rheumatic conditions from the City of Barcelona. These interviews make it
possible to see how the symptoms, dysfunctions or limitations experienced up until the
definitive diagnosis can be reinterpreted in the presence of a model that explains the
condition and gives it a name, attributing new meaning to the symptoms and establishing
certain care and coping strategies. After a period of uncertainty, this definitive medical
diagnosis allows for an enigmatic chronic condition from which the person is suffering
to be deciphered, representing a turning point in the care trajectory that is understood
as a biographical disruption redefining the past and future of the subject. However, it is
often necessary for those affected to undergo a complex, erratic and uncertain itinerary
to reach the final diagnosis, which is then identified retrospectively as a milestone in the
illness experience.

KEY WORDS Clinical Diagnosis; Rheumatic Diseases; Chronic Disease; Disabled Persons.
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INTRODUCCION

El trabajo se enmarca en una investiga-
cion realizada en la ciudad de Barcelona,
que tiene como objetivo global el andlisis
de la cronicidad, definida como el proceso
sociocultural y subjetivo que se construye a
través de la experiencia particular de aque-
llos sujetos que se encuentran en la situacién
de convivir cotidianamente, de manera pro-
longada y/o permanente con un daiio, enfer-
medad, disfuncion o discapacidad definida
como “crénica”. La investigacion se organizo
en torno a varios aspectos que se hallan estre-
chamente interrelacionados, pero que para
fines analiticos y expositivos, se estructuran
en cuatro ejes principales: la experiencia del
padecimiento en el marco de la biografia
del sujeto; la trayectoria del padecimiento
centrada en los itinerarios diagnoésticos y
terapéuticos; las principales consecuencias
fisicas, sociales, psicolégicas y econémicas
derivadas de la enfermedad; y, finalmente, la
corporalidad y su impacto en la subjetividad
del enfermo".

Se considera que la aparicion de cual-
quier proceso enfermante puede alterar en
mayor o menor grado la vida cotidiana del
sujeto, dependiendo de la limitacién funcio-
nal o social derivada, de su gravedad, de su
duracion, o de las estrategias necesarias para
su atencioén, entre otros aspectos. Sin em-
bargo, cuando una condicion se constituye
en una constante en la vida del sujeto, y a
través de un diagnéstico profesional biomé-
dico, se reconoce/etiqueta a ese sujeto como
un “enfermo cronico”, dicho reconocimiento
constituye un hecho particularmente signifi-
cativo en la biografia del afectado, tanto por
el hecho de que la curacion es altamente im-
probable, como porque su duracion y evolu-
cion pueden ser inciertas. En algunos casos,
la condicion médica puede ser controlable,
mas o menos estable, o bien presentar pe-
riodos de crisis y remision, mientras que, en
otros casos, puede estar marcado por un pro-
ceso degenerativo e incluso de consecuen-
cias letales. Sea de indole leve o grave, lo
que tiene en comun es su caracter vitalicio

y la necesidad de que los sujetos aprendan a
vivir con (y a pesar de) su condicién crénica.

El enfermo crénico experimenta vy
aprende a reconocer un conjunto de huellas
que no son Unicamente fisicas, sino emo-
cionales y sociales, que el padecer va ins-
cribiendo en su cuerpo, en su identidad, en
su biografia. Las formas en que cada sujeto
vive, enfrenta e interpreta su padecimiento,
no solo moldean su estilo de vida o inciden
en sus relaciones sociales, sino que van re-
configurando la propia subjetividad. En este
sentido, las huellas del padecimiento se con-
cretan —a veces de manera contundente— y
nos permiten analizar de qué manera la
cronicidad moldea o estructura al sujeto, se
inscribe en el cuerpo, en un sentido literal y
metaférico y se incorpora en el sujeto (em-
bodied)?.

En estos padecimientos, la terapéutica
médica se orienta hacia formas de manteni-
miento, control y limitacion del dafio y a es-
tablecer pautas de prevencion secundaria y/o
cuidados paliativos en un horizonte terapéu-
tico cuyos limites extremos se ubican entre el
control y la muerte. El padecimiento cronico
define un proceso en el que el sujeto debera
aprender a convivir con él, generando estra-
tegias de afrontamiento de tipo individual o
grupal.

El objetivo de este trabajo es describir y
analizar cuél fue el impacto que tuvo el diag-
noéstico médico en la experiencia del padeci-
miento. A través de la mirada retrospectiva
de los propios afectados se busca reconstruir
como se recibié el diagndstico, como se
resignificé el conjunto de sintomas, disfun-
ciones o limitaciones experimentadas hasta
ese momento y que a partir de entonces pu-
dieron ser reconocidas con un nombre que
facilité su comprensiéon y abrié un nuevo
camino a seguir: el momento diagndstico
se registra como un punto de inflexion en el
itinerario diagnostico de las enfermedades
reumaticas y deja una huella en la vida de
nuestros entrevistados, un punto de llegada
y, al mismo tiempo, un inicio en su expe-
riencia del padecer.

Salud Colectiva | Licencia Creative Commons Reconocimiento — No Comercial 4.0 Internacional | BY - NC


http://revistas.unla.edu.ar/saludcolectiva

CONTEXTO DE LA INVESTIGACION Y
PERFILES DE LOS ENTREVISTADOS

La informacion etnografica que se pre-
senta en este trabajo procede de una inves-
tigacion sobre procesos de cronicidad que
se desarroll6 en la ciudad de Barcelona en
varios periodos de trabajo de campo entre
los afios 2005 y 2012, en la que trabajé con
distintos grupos de enfermos crénicos o en si-
tuacion de dependencia y discapacidad. Me
centré en analizar las significaciones y conse-
cuencias que la condicién crénica ha tenido
para la vida de estas personas y para quienes
las rodean.

Este caso se basa en entrevistas en pro-
fundidad realizadas a un grupo de personas
afectadas por distintos padecimientos reu-
maticos, para lo cual entré en contacto con
una asociacion de enfermos, mediante la
cual contacté a quince informantes, socios
de la asociacion, que participaban, en mayor
o menor grado, en sus actividades. Adicio-
nalmente, entrevisté a diversos profesiona-
les sanitarios que habian trabajado con esta
asociacién. A la gran mayoria de ellos se los
entrevistd en dos o tres sesiones y el tiempo
promedio dedicado a cada uno fue de seis
horas, aproximadamente. Todos aceptaron
participar en la investigacién, a través de un
consentimiento informado y con el compro-
miso de mantener el anonimato y la confi-
dencialidad de la informacién.

Nuestros informantes tenfan un perfil
relativamente heterogéneo en cuanto al tipo
y duracién del padecimiento reumdtico,
aunque compartian algunas caracteristicas
socioecondmicas. Se seleccionaron adultos
jévenes o maduros, de ambos sexos, que ha-
yan sido afectados hacia mas de cinco anos
por algln tipo de padecimiento reumatico y
que estuviesen dispuestos a participar en la
investigacion. Se entrevistaron diez mujeres
y cinco hombres, con un rango de edad entre
los 30 y los 70 afos, aunque la mitad de ellos
se encontraban cerca de los 50 afios. La edad
promedio del grupo era de 48 anos.

De los quince informantes, nueve esta-
ban casados, dos viudas, dos divorciadas y

dos solteras. Cuatro de ellas, las mas jovenes,
eran menores de 40 afos, no tenian hijos y
habian optado por la no maternidad, en una
decision principalmente derivada de su pa-
decimiento. Trece de los informantes vivian
con su grupo familiar y Gnicamente dos de
ellos vivian solos.

En términos socioeconémicos, en gene-
ral, pertenecian a sectores medios, la mayo-
ria tenfa un nivel de educacién superior y se
habian desempenado como profesionales o
bien, habian realizado carreras técnicas. Sin
embargo, hacia tiempo que se habian reti-
rado de las labores productivas, ya que quie-
nes habian tenido una vida laboral activa, se
habian jubilado por la enfermedad. Todos
tenfan un reconocimiento biomédico y juri-
dico que les acreditaba su limitacién parcial
o total para desempenar una vida laboral y a
consecuencia de su enfermedad, se encon-
traban pensionados. Los varones expresaban
mayores preocupaciones econémicas deriva-
das de la enfermedad, pues habian pasado de
ser sostén tnico de la familia, a ser proveedo-
res secundarios, aportando solo su pensién
al gasto familiar, mientras que sus esposas se
habian tenido que incorporar al mercado la-
boral presionadas por esta situacién.

Los informantes padecian diversos tipos
de enfermedades reumaticas, a veces asocia-
das con otros padecimientos crénicos. Cuatro
padecian artritis reumatoide, dos escleroder-
mia, tres espondilitis anquilosante, tres fibro-
mialgia, dos lupus y, una, artrosis. En los casos
de comorbilidad, se habia diagnosticado de-
presion, ceguera, diabetes, trastorno obsesivo
compulsivo y accidente vascular cerebral.

Tanto los mas jovenes como los adultos
mayores tenian una larga experiencia del pa-
decimiento, la tercera parte de ellos Ilevaba
treinta anos sufriéndola, casi la mitad tenia
entre quince y veinticinco anos, tres la ha-
bian sufrido cerca de diez afos y solo una
[levaba cinco anos. La edad del sujeto y la
duracién del padecimiento marcaban sustan-
tivamente sus biografias, pues representaba
que la enfermedad irrumpié antes de los 20
anos en seis casos y, en los nueve restantes,
antes de los 45 anos. Todos fueron afectados
a una edad joven, en plena etapa productiva
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y reproductiva, lo que alteré drasticamente
su vida laboral, o modificé sus proyectos de
maternidad y sus relaciones de pareja, como
sucedio a las cuatro mujeres mas jovenes que
entrevistamos.

Un aspecto sobresaliente que necesita ser
explicitado respecto del perfil de los entrevis-
tados es que todos tenian cierta experiencia
de participacion en grupos de ayuda mutua
y en asociaciones de enfermos, incluso algu-
nos de ellos eran destacados activistas, por
lo que habian tenido tiempo y espacio para
reflexionar colectivamente sobre los proble-
mas derivados de su padecer. La pertenencia
a una asociaciéon de afectados, favorecia su
disposicion a hablar con mayor soltura sobre
la experiencia de su padecimiento, habian
tenido ocasion de presentarse a si mismos
como afectados por procesos reumaticos ante
la mirada de los otros, de contar su historia,
no una sino varias veces. Esto hace que el re-
lato se construya con los alcances y limitacio-
nes de la narrativa biografica que menciona
Bourdieu® cuando senala que el narrador
reconstruye el relato como una ilusion bio-
grafica, destaca aspectos relevantes que son
retrospectivamente resaltados, en tanto que
otros aspectos son minimizados, olvidados o
negados consciente o inconscientemente por
el narrador, sobre la base de sus supuestos
acerca de las expectativas creadas o imagi-
nadas de quien escucha. Desde mi punto de
vista, desarrollaron una reconstrucciéon de su
biografia quizads mas reflexiva, en la que el
padecimiento adquiere un papel relevante en
su identidad, no solo por la experiencia en
si misma, sino porque una de las estrategias
encontradas para hacerle frente era, justa-
mente, la participacion activa en el grupo de
autoayuda.

EL ITINERARIO DIAGNOSTICO: DE LA
INCERTIDUMBRE A LA DISRUPCION
BIOGRAFICA

En nuestro trabajo nos referimos al “itine-
rario diagnostico” como aquella fase de la tra-
yectoria de atencion en la que se identifican

los primeros sintomas, se busca la explica-
cion causal asociada a determinada entidad
nosolégica, se consultan uno o varios profe-
sionales, que pueden —o no- instrumentar
pruebas diagnoésticas y/o terapéuticas a fin
de establecer interpretaciones profesiona-
les o diagnosticos tentativos o provisionales
respecto de la condicién de enfermo, hasta
[legar al establecimiento del diagnéstico co-
rrecto o definitivo. Si bien se identifica como
una etapa inicial en la trayectoria del padeci-
miento, su duracion suele ser variable en el
tiempo, ya que puede prolongarse a través de
varios diagnosticos provisionales, confusos o
equivocados y de tratamientos destinados a
paliar determinados sintomas, pero no siem-
pre idoneos.

El itinerario diagnostico asi entendido
puede ser corto y certero, pero —como fue
el caso en casi todos nuestros informantes—
también puede llegar a constituirse en un di-
ficil recorrido marcado por la incertidumbre
de no saber qué es lo que sucede, pasar por
varios especialistas de distinto orden, cada
cual observando solo un aspecto parcial del
padecer sin llegar a precisar la entidad no-
sologica con la que se enfrentaban, sin atar
cabos para emitir un diagnéstico correcto.
Este transito ha sido descrito por nuestros
informantes como “un laberinto en la oscu-
ridad”, “caminar sin saber muy bien cual es
el camino por el que se estd yendo”, “dando
palos de ciego”, y a los malestares fisicos
se suman la incertidumbre, la ansiedad o la
preocupacion.

En este dificil recorrido, el estableci-
miento de un diagnoéstico preciso puede re-
presentar un alivio para el enfermo, en tanto
da fin a este desasosiego y le permite nom-
brar —etiquetar— el conjunto de sintomas que
se manifiestan, hasta entonces, de manera
difusa y desconcertante. En ciertas fases de
la enfermedad, poder establecer un diagnds-
tico acertado puede significar, finalmente,
obtener una explicacién consistente de los
sintomas, que brinde al sujeto un encuadre
que le permita comprender los procesos cor-
porales por los cuales estd atravesando y se
encamine con mayor certeza en la busqueda
de una atencion orientada hacia objetivos
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mas definidos, quizas con la esperanza de
que por esta via encuentre una posible so-
lucién a sus problemas. No obstante, este
componente de certeza puede significar, pa-
ralelamente, una grave noticia, pues saber
que el padecimiento es cronico, no curable
o de prondstico severo, en ocasiones es in-
terpretado como si fuese una “sentencia” que
condenara al individuo a vivir, sentir y cons-
truir su mundo en relacion con este padecer.

Su principal importancia radica en que,
al llegar al punto de recibir un diagnéstico
definitivo, se identifica un punto de inflexion
en la manera en que el sujeto se aproxima a
la naturaleza de su enfermedad. Puede, por
fin, nombrarlo. En algunos casos, no se toma
conciencia plena de su significado pero, en
otros, se reconoce el etiquetamiento como
cronico o “vitalicio”, y puede proceder a
actuar en consecuencia, modificando en
parte su estilo de vida, o elaborando cierta
reflexion sobre su condicion presente o fu-
tura, o replanteandose incluso algunos as-
pectos de su identidad. En este sentido, el
diagnostico de la enfermedad permite identi-
ficarla, certificarla y normalizarla; el diagnos-
tico constituye un hito, un punto de partida
de una situacion personal que se reconoce
como permanente y vitalicia®. El diagnéstico
opera, en la mayoria de los casos, como un
“antes y un después” en la vida del sujeto.

El anuncio del diagndstico puede resultar
crucial en la biografia de los individuos afec-
tados, ya que no solo es un diagndstico mé-
dico, sino que incide en la reconfiguracion
de la propia identidad de la persona®®. El
momento en que conoce el diagnéstico y su
impacto varia mucho de acuerdo con las his-
torias personales. Este acontecimiento puede
significar, en algunos casos, una continuidad
con el pasado, un paso inexorable hacia un
futuro incierto, o un resultado esperable v,
hasta cierto punto, predecible en concor-
dancia con el estilo de vida que se venia lle-
vando o, por el contrario, puede representar
un momento de ruptura en la historia perso-
nal del sujeto.

En este sentido, considero relevante plan-
tear una de las perspectivas de anélisis que
han marcado el debate teérico en torno a la

cronicidad, planteada por Michael Bury” en
su estudio clasico de un grupo de pacientes
con artritis reumatoide. Propone que las en-
fermedades cronicas son un tipo de experien-
cia en que la estructura de la vida cotidiana 'y
las formas de conocimiento que la sostienen
se trastornan, perturban, alteran en su flujo
cotidiano. Bury sugiere analizar las enferme-
dades cronicas a través de la categoria de dis-
rupcién biogréfica (biographical disruption),
que mas que una ruptura propiamente dicha,
significaria la alteraciéon del flujo normal de
las cosas, la incapacidad de continuar de ma-
nera natural las actividades.

La etiqueta diagnéstica ha sido analizada
en términos de una disrupcién en la biogra-
fia de quien lo sufre, un antes y un después
en su historia personal, que lo llevan a plan-
tearse preguntas del tipo ;Qué me esta pa-
sando?, ;por qué sucede?, ;qué me depara el
futuro?, ;qué debo hacer? Interrogantes que
simbolizan la incertidumbre, el dolor y el su-
frimiento que pueden ir desde la negacion, el
escape de la realidad, la autoculpabilizacion,
o el rechazo a asumir la nueva condicién.

Bury identifica dos etapas en este pro-
ceso. La primera se refiere al inicio del
problema y el reconocimiento de la nueva
condicion; requiere explicar lo que pasa y
se observa una disrupcion de los aspectos
o conductas que hasta ese momento se han
dado por sentadas desde el sentido comun.
Esta etapa involucra una atencion consciente
de los estadios corporales, asi como las deci-
siones de buscar ayuda; se detecta un cambio
biografico de una trayectoria percibida como
normal o predecible, hacia una fundamen-
talmente atipica, incierta o perjudicial”. Ya
que los primeros dafos o sintomas se iden-
tifican como una molestia, a veces se eva-
[Gan como si fuesen el producto de alguna
actividad atipica, pero no son interpretados
como una posible senal de peligro. El inicio
de las enfermedades es incierto, impercepti-
ble, silencioso y muchas veces asintomatico.
Es probable que en esta etapa no se involucre
a sus redes cercanas, sino hasta un estadio
avanzado de la enfermedad. En ocasiones
—sefala Bury”®— los pacientes ocultan sus
sintomas o disfrazan sus efectos por largos
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periodos. La bisqueda de ayuda profesional
especializada y el diagnéstico marcan el final
de esta primera etapa. Se genera una sensa-
cion de alivio por poder denominar el nuevo
estado, aunque al mismo tiempo hay una re-
accion de incredulidad y ansiedad.

La segunda etapa implicaria una serie
de disrupciones o rupturas mas profundas
en los sistemas explicativos normalmente
usados por la gente, que propician un replan-
teamiento fundamental de la biografia de la
persona y movilizan los recursos ante la si-
tuacién alterada. Esta etapa aparece marcada
por la emergencia de la discapacidad, el pro-
blema de la incertidumbre sobre el impacto
y el curso de la enfermedad asi como cual
debe ser la conducta apropiada respecto a
sus efectos.

A partir de aqui se da una busqueda de
legitimidad y tolerancia de los otros, lo que
implica una re-evaluacion de la relacion en-
tre la enfermedad que ahora ya es manifiesta
y su identidad propia. El diagndstico provee
de una informacion firme para relacionarse
con el nuevo estado y explicarlo a los otros,
pero la eficacia del tratamiento (a veces por
ensayo-error) y el conocimiento sobre las
causas son limitadas, por lo que aparecen
sensaciones encontradas de miedo, alivio,
ansiedad. Se hace necesario un puente que
vincule esta informacién, el conocimiento
formal de la enfermedad con la biografia to-
tal de la persona, que le dé respuestas a los
diversos porqués que se le plantean y que,
a través de una revision biogréfica, pueda
encontrar una causalidad subjetivamente
significativa®.

Junto a esta disrupcion de significados
y estructuras profundas, también se verifica
una alteracién del estilo de vida, un cam-
bio en la vida cotidiana, sus actividades, su
gestion del padecer, tanto en términos ma-
teriales como organizacionales, una reorga-
nizacion practica en sus relaciones y en la
red de apoyo social"?. La disrupcién de los
vinculos de amistad o comunitarios surgen
no solo por las limitaciones funcionales, sino
también debido al estigma o al sentimiento
de verglienza u ocultamiento que la croni-
cidad y la discapacidad crean, produciendo

un abandono de ciertas esferas y nucleos de
socializacién y en ocasiones un creciente ais-
lamiento social™.

En este sentido, es importante tomar en
cuenta que existen diversos aspectos que van
moldeando la intensidad e impacto de las
disrupciones en la vida del sujeto, tales como
las representaciones sociales que se tengan
sobre la enfermedad, —sean previas a su ex-
periencia o derivadas de esta—, la ausencia o
presencia de una red de apoyo social, princi-
palmente dentro del grupo familiar, los esce-
narios de interaccion en los que desarrollan
sus actividades, la posibilidad de legitimar
cambios en la conducta, asi como su capaci-
dad de resiliencia frente a la discapacidad y
el estigma?13,

Las consecuencias fisicas, psicoldgicas,
sociales o econémicas que conllevan las en-
fermedades crénicas alteran no solo la vida
del enfermo, sino que introducen cambios en
su entorno y pueden alterar la dindmica del
grupo familiar tanto en un sentido positivo, al
activar un sistema de cuidados y apoyos so-
lidarios al enfermo, o bien de manera nega-
tiva, cuando operan como catalizador de los
conflictos preexistentes, que se agudizan con
la nueva condicion. En cualquier caso, las
reglas usuales de la reciprocidad y el apoyo
mutuo se ven alteradas en funcion de la de-
pendencia creciente del enfermo®.

Este enfoque sobre la disrupcién bio-
grafica ha recibido diversas criticas*'>1617),
aunque también ha recibido el impulso de
multiples investigaciones que comparten
esta perspectiva de analisis®'® y de alguna
manera se ha convertido en una referen-
cia obligada dentro de los estudios sobre
CI’OhiCidad“9'20'21’22'23’24'25).

Desde nuestra experiencia de investiga-
cion con este grupo de enfermos reumaticos,
la disrupcién biografica ha sido referida de
manera consistente en mayor o menor inten-
sidad por el conjunto de nuestros entrevista-
dos, todos reconocieron la manera en que la
enfermedad trastocé sus biografias, sus activi-
dades, relaciones y proyectos. Nos hablaban
de como habian aprendido a convivir con
ella, asumiendo las limitaciones, generando
estrategias de afrontamiento, adaptandose a
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un nuevo estilo de vida, reconfigurando su
propia identidad. Mencionaron un perma-
nente proceso de aprendizaje para reconocer
la evolucién de ciertos sintomas, monitorear
el cuerpo y reconocer las crecientes limita-
ciones producidas e identificar aquellos ries-
gos reales o imaginarios que debian evitar.
En este sentido es que recuperamos el
concepto de incorporacién (embodiment) de
Csordas®?, para referirnos a aquellas formas
de apropiacion del padecimiento que se ex-
presan en el cuerpo y a través del cuerpo; el
padecimiento crénico se incorpora a la iden-
tidad del afectado. Gran parte de su vida y de
quienes lo rodean gira en torno al eje de la
enfermedad, su mundo se va redefiniendo a
partir de lo que puede hacer (limitaciones) y
de lo que debe evitar (riesgos) y como con-
trolar ambas dimensiones dentro del marco
de unas estrategias de afrontamiento en un
proceso permanente de adaptacion y monito-
reo corporal; una parte de su rutina cotidiana
pasa por las actividades de autoatencion y
atencion profesional a la enfermedad, tanto
en términos de terapéutica y rehabilitacion,
como de la gestion y obtencion de los presta-
ciones sociales que provee el Estado. Estas ac-
tividades de gestién social implican transitar
por un complejo entramado de instituciones,
legislaciones y procedimientos administrati-
vos existentes a fin de tramitar las pensiones
por discapacidad, las bajas laborales, los cer-
tificados de disminucién, que para los en-
trevistados o sus familiares, significaban un
recorrido prolongado y bastante dificultoso.

Una mirada retrospectiva al momento
del diagnostico

En este apartado se desarrolla la re-
construccion  retrospectiva que nuestros
entrevistados hacen de su propio itinerario
diagnostico, un proceso mas o menos largo,
que ha quedado plasmado con cierta nitidez
en la memoria de los entrevistados. Algunos
de los primeros sintomas identificados fueron
la aparicién de dolor o inflamacién recurren-
tes en algunas articulaciones u otras zonas
del cuerpo, que se hicieron cada vez mas

frecuentes e intensas. Su explicacion causal
(tanto por el enfermo como por los médicos
consultados) fue asociada a determinada acti-
vidad realizada, a cierta postura inadecuada,
o simplemente se la consideré de naturaleza
“inexplicable”.

Se mantuvo esta sintomatologia durante
largo tiempo, en el que no se sabia a ciencia
cierta cual era la enfermedad que lo aque-
jaba, se emitieron diagndsticos equivocos o
difusos y se administraron tratamientos —ba-
sicamente antiinflamatorios o analgésicos—
que eran simplemente paliativos:

Empecé a los 17 anos con unos dolo-
res muy fuertes, de un dia para otro me
levanté con un dolor muy fuerte en un
pie. Y a partir de ese momento, empecé
en manos de médicos porque empecé a
tener dolores en todo el cuerpo. Primero
fue en los pies, luego en la rodilla, luego
al otro dia con las manos, luego al cabo
de una semana la otra rodilla, al cabo
de un mes el hombro. Como los dolo-
res fueron primero en el pie me dijeron
que era un esguince. Dije, es imposible
porque yo no he hecho nada, y bueno
era un esguince. Pero cuando ya fueron
dolores en diferentes partes, primero las
rodillas, y luego los hombros y dije que
eso no podia ser, no era un esguince. Ese
fue el médico de cabecera. Asi empecé,
con dolores intermitentes y era ir de
médico tras médico, sea medicina natu-
ral, traumatologos, médicos de cabe-
cera, de todo tipo para saber qué era lo
que tenia, ibamos a preguntar cualquier
tipo de médicos porque no sabiamos
para dénde tirar. Al final, al cabo de
no sé cudnto tiempo, medio afo, cinco
meses, no lo sé, me diagnosticaron una
“artritis”. En ese momento, cuando me
lo dijeron yo tenia 18 anos. Fue al cabo
de cinco meses, algo asi, pero menos de
un ano, seguro. (Lety, 32 afnos. Artritis
reumatoide juvenil)

La duracion de la enfermedad es determi-
nante en la manera en que se ha logrado in-
corporar en la identidad del enfermo. Como
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en el caso mencionado, casi la mitad de la
vida de Lety, ha tenido que lidiar con las
consecuencias de su enfermedad, bastante
limitante, por cierto. Al recuperar la tempora-
lidad del padecimiento en los entrevistados,
el establecimiento del diagnéstico involucra
una redefinicién del pasado/presente y futuro
de la enfermedad y también de él (ella) como
sujeto, ya que aun cuando su identidad va
mas alla de la simple categoria de “enfermo
crénico”, puede constituirse en un nucleo
muy significativo de su identidad:

La enfermedad se aparecié a los diez
anos y bueno me tratan los médicos y
yo no tengo conciencia de tener una
enfermedad. Y bueno, pienso que es un
mal que se me ha presentado y bueno
me pasard y ya me curaré. Comencé con
la rodilla inflamada y eso que impedia
correr o jugar y ahi mis padres me lle-
varon al médico y me mandé un trata-
miento, reposo y cede la inflamacion,
esto que repite hasta los 14 6 15 arios,
y la cosa es seria, cada vez mds severa,
la inflamacion es mds resistente mds
acentuada y con 16 afios me intervienen
de la rodilla derecha. No, no me dicen
nada (de diagnéstico). No saben qué es.
Pensaban que era algtin problema de la
articulacién y entonces lo que me diag-
nostican es que habia una masa vinosa
dentro de la articulacion, o sea de color
vino, gelatinosa. Me la extraen. Pero
esto es de palabras, yo no tengo infor-
mes y me recetan radioterapia. No lo sé
si pensaban que podia ser cancer. Habia
algunos comentarios de que pudiera ser
un tumor blanco, pero nunca supe que
era eso, ni si era bueno o si era malo.
Y luego resulta que no, no era del lla-
mado céncer de los huesos. Entonces me
empiezan a las sesiones con radiotera-
pia y desaparece los sintomas hasta los
19 anos. (Pedro, 59 anos. Espondilitis y
ceguera)

Algunas lineas de analisis surgen de es-
tos testimonios. El periodo de incertidumbre
diagnostica es tipico de las enfermedades

reumaticas, puesto que lleva cierto tiempo en
emitir el diagnostico, y porque el itinerario
terapéutico muchas veces pasa por el médico
de cabecera y cuando se acude al especia-
lista, generalmente, se llega primero a través
de la derivacion al médico traumatélogo u
ortopedista, el cual, en el mejor de los ca-
sos, deriva al paciente al reumatologo quien,
a partir de su especialidad, puede establecer
un diagndéstico con mayor precision.

Llama la atencion que se repita la misma
estructura en el itinerario diagnéstico: sinto-
matologia difusa, diagnosticos inexactos vy, al
cabo de un tiempo, y otras tantas prescrip-
ciones terapéuticas (analgésicos, antiinflama-
torios o corticoides), se realiza alguna prueba
diagnostica con cierto grado de especificidad
(por ejemplo, identificacion de factor reu-
matoide en sangre, estudios de radioima-
gen), que permita confirmar o descartar el
diagnostico presuntivo. También puede ser
un indicador, la presencia de un brote muy
agresivo, que permitié establecer un diag-
néstico definitivo en un plazo relativamente
mas corto, como en el caso que se describe
a continuacion:

Todo fue hace ocho afos, cuando tenia
29 anos de edad, pues yo recuerdo que
empecé a notar algo raro porque se me
hinchaban los tobillos, tenia los tobillos
hinchados y fue durante el verano, yo
pensé que era de calor, pero como la
hinchazén no se pasaba, pues en sep-
tiembre ya fui al médico porque ademas
empezaba a tener dolor en las rodillas y
dolores articulares. Y fui al médico como
eran dolores articulares lo que yo sentia
fui a trauma, y en trauma no me encon-
traron nada. Y bueno también empecé a
hacer esguinces como con mucha facili-
dad. Si td vas a trauma y hay dolor y no
hay rotura es un esguince, pero no eran
reales. Y como en trauma no me encon-
traban nada, pasé a reuma. [...] Pasaron
unos cuatro o cinco meses. Desde que
comencé con estos dolores, empezaria
por ahi de septiembre y el diagndstico
final lo tuve sobre febrero o asi. En un
lapso de seis meses comencé a tener
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muchos sintomas. Como si se hubiera
disparado por asi decirlo. Y el médico
me dijo primero lupus, y en ese tiempo
ya se me empezaron a manifestar todos
los sintomas y ya empecé a tener la piel
dura. Se me empez6 a poner la piel dura
y al poco tiempo se empezé a manifestar
el Reynaud. Y en un principio me habian
diagnosticado lupus, porque lo dltimo,
el dltimo sintoma fue el endurecimiento
de la piel, a mi me habian diagnosticado
lupus y cuando ya la piel se puso durita
pues ya me diagnosticaron. El reumato-
logo me mandé una serie de pruebas o
algo asi. Lo que pasé es que me ingre-
saron durante 15 dias porque yo estaba
trabajando y me ingresaron pues para
hacerlo mucho mds rdpido. Te hacen
todas las pruebas seguidas y ya cuando
sali de ahi ya sali con el diagndstico de
esclerodermia sistémica difusa. (Irma, 37
anos. Esclerodermia)

El momento en que se recibe el diagnoés-
tico se plantea como un punto de inflexién
en la trayectoria del padecimiento y fue asu-
mido de diversas maneras por nuestros entre-
vistados, en una gama de respuestas que van
desde la ignorancia o negacion, de la trascen-
dencia de la informacion hasta el presagio de
un porvenir bastante pesimista. Los adjetivos
usados por el médico para calificar su condi-
cion tales como “crénica”, “progresiva”, “in-
curable”, “irremediable”, “degenerativa”, “de
causa desconocida” aparecen en la memoria
de los entrevistados, como adjetivos cuyo
significado no fue del todo comprendido en
ese momento, sino con el paso del tiempo:

Una vez ya que fui al servicio de reu-
matologia, con un simple andlisis, el reu-
matologo me diagnosticé que tenia una
poliartritis, en aquel entonces la palabra
que utilizé fue “una poliartritis crénica
y progresiva”. Asi mismo me lo dijo. Yo
no le di mucha importancia a las pala-
bras “crénica” y “progresiva”, no le di en
aquel momento el significado tan impor-
tante como lo largo de mi vida al sig-
nificado. Desconocia practicamente una

enfermedad crénica en una persona de
22 anos y que fuera progresiva en aquel
momento no me asusto, fue al cabo de
unos dias cuando uno se sitia y se da
cuenta de la magnitud de esas palabras.
[El médico era] un hombre muy profe-
sional y humano, duro pero humano, en
el sentido de que no me engarnié. Desde
el primer dia me dijo que yo tenia una
artritis, que era crénica y que ademds
eso iba ir a mas. En aquel entonces lo de
“progresiva” no lo habia entendido, fue
después y él me lo dijo [...] Fue un alivio
saber por fin qué era lo que tenia. De
primer momento la artritis decidié que
iba a tener un desarrollo bastante impor-
tante, estaba afectando ambos pies y
aquellos sintomas en la muneca derecha
y algo en rodilla izquierda. (Jorge, 55
anos. Artritis reumatoide)

En algunos casos, habia una visién in-
mediatista de las consecuencias del diag-
néstico, en la que lo que predominaba era
la emergencia de los sintomas y el malestar
que tenian, con la expectativa de que, a partir
de identificar la entidad nosoldgica, la pres-
cripcién terapéutica seria eficaz y cesarfan
los sintomas para recobrar su salud, quitar el
dolor, recuperar la movilidad, poder volver
a realizar sus actividades normales. No se
percibia claramente lo que podia significar a
mediano o largo plazo:

Fue la primera vez que me dijeron que
lo que tenia era Artritis reumatoide; por
primera vez me lo dijeron. Una reumato-
loga, me explicé el que mis rodillas, con
el tiempo la solucién Gltima que tendria,
que no habria mas remedio, es la opera-
cion de ponerme protesis en cada rodilla
[...] eh, me dijo que esa operacion tenia
riesgo de quedarse la pierna rigida. Pero
dijo, con el tiempo pues te lo tendras
que hacer. Y entonces yo ahi no sabia
nada de nada. Eso fue lo primero que
me dijeron. Asi fue mi diagnéstico. Creo
que fue mejor, porque si de pronto me
dicen todo lo que iba a tener que pasar
hubiera sido peor: Me vengo abajo, me
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vengo abajo completamente. Asi estuvo
bien como me lo dijeron. [...] Cuando
me explicaron la enfermedad, lo que me
dijeron es que no, que no habia cura.
Me dijo que no habia remedio. Que
actualmente no habia remedio o cura
para esta enfermedad. Me explicaron
que la artritis la ocasiona, de que las per-
sonas podrian morir diez afios antes de
la edad esperada. Yo estaba tan mal, que
no me importé. No me importaron los
anos, es lo de menos que me importo.
Lo que m&s me importaba a mi, era a ver
si caminaba, y si caminaba bien, a ver si
andaba y las escaleras no pasaba mucho
porque normalmente tienes que subir
o bajar pocas escaleras, pero més que
nada, era el poder andar y si yo podia
andar. Es que me dice gente que la espe-
ranza de vida, por ejemplo que son 75
anos. Y como yo era tan joven, tenia 21
afnos que me dijesen que de 65 afos
me iba a morir diez anos antes, pues no
me importaba, porque ahi ya caminaba
como una yaya [abuela] digamos, como
una viejita. En las escaleras era, yo digo
como una yaya de 90 o 100 aios. Lo que
me preocupaba era si podria caminar, si
podria caminar bien, si podria recuperar
mi movilidad. (Jacinta, 38 anos. Artritis
juvenil).

Por otro lado, la manera en que el médico
dice el diagnéstico y, sobre todo, el pronés-
tico que visualiza para el paciente, es funda-
mental para el impacto de la informacion. La
contundencia de la noticia dependera de la
alarma o la relativa minimizacién del dano,
con los respectivos impactos emocionales. Es
relevante como nuestros informantes recuer-
dan con claridad la manera en que se les dijo
el nombre de su padecer y el procesamiento
que tuvieron que hacer en aquel momento.

Me la diagnostican [la espondilitis] de
un modo muy bruto, pero quizd yo se
los tengo que agradecer porque me hizo
cambiar pues mucho. Me dijeron que
era una enfermedad de la cual yo no
me iba a morir, pero que la iba a tener

que padecer toda la vida y que me cui-
dara mucho porque si no, me veria en
una silla de ruedas. Me lo dijeron solo
con 24 anos y algo. Me hundié... [Felipe
comienza a llorar] pero bueno, como yo
tenia que seguir trabajando y tenia que
seguir haciendo mi vida, pues segui ade-
lante. Se los tengo que agradecer por-
que, a lo mejor si me dicen que bueno
no te preocupes, que no pasa nada, que
tal... pues yo a lo mejor no sé, no me
hubiera concienciado no tanto de que lo
que yo tenia, era fuerte. Por eso es que
esto se los tengo que agradecer...Te dan
la noticia... Si, pero, bueno yo que sé,
a lo mejor ellos pensaron en que como
verdaderamente era tan serio. Yo creo
que pensaron que tenia que reaccionar,
porque si no reaccionaba con lo que me
dijeron, me podria quedar en la silla de
ruedas... y de hecho no estoy porque la
cirugia verdaderamente me ha ayudado
mucho. Estoy operado de las dos cade-
ras y gracias a eso no estoy en una silla
de ruedas. (Felipe, 55 afos. Espondilitis
anquilosante)

Un elemento a destacar como constante
es que a partir del diagnéstico ya es posi-
ble nombrar, conocer y actuar sobre la en-
fermedad, que hasta ese momento aparecia
como una entidad desconocida o errética.
Es relevante que, durante un largo tiempo,
el sujeto no sabe a ciencia cierta cual es la
enfermedad crénica que lo aqueja, se emi-
ten diagnosticos errados o difusos y se ad-
ministran tratamientos que son simplemente
paliativos de la sintomatologia identificada.
En este sentido, el diagnodstico también
puede significar un alivio, una certeza des-
pués de un camino incierto y largo, que
al menos les permite visualizar con mayor
claridad el futuro. Se inicia otra etapa de la
trayectoria de atencién, en la que un largo
proceso de duelo, con sus procesos de ne-
gacion, huida hacia adelante, tristeza y reso-
lucién que se desarrollara con sus propios
ritmos, crisis, periodos de estabilidad, adap-
taciéon, producto de su propia trayectoria del
padecimiento:
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Un amigo me recomendé ir a ver al
doctor G. al Hospital Clinico. [...] Es
un médico muy especial, muy especial.
Entonces él me estuvo convenciendo y
mentalizando de lo que tenia que hacer
y lo que no tenia que hacer. [...] Y bueno
pues este hombre me introdujo en una
especie de bienestar tremendo, por pri-
mera vez me dijeron lo que tenia. Me
dijo que tenia una enfermedad que se
llamaba Espondilo artritis, que era una
enfermedad crénica que significaba que
no habria en este momento curacion,
pero que llevando un tratamiento ade-
cuado y haciendo la gimnasia pertinente
que podia hacer una vida totalmente
normal. Una vida laboral, familiar,
sexual, normal. En ese momento yo lle-
vaba 17 afios con mi enfermedad. Aso-
ci6 todo lo anterior, lo de las rodillas,
del glateo, la rigidez, el dolor, toda esa
parte anterior la relaciond. [...] Si puedo
decirte las sensaciones [...] sali con la
sensacion, con el convencimiento de
que tenia una enfermedad incurable.
Una conciencia de tener una enferme-
dad para toda la vida, pero con la seguri-
dad de que podia hacer una vida normal
y sana, esa es la sensacién que tenia.
La sensacién de alivio de... bueno casi,
casi de felicidad, por encontrar alguien
que cuida de ti, que se preocupa, que
te quiere ayudar. Claro, no me cobro.
Ni esa visita, ni las posteriores durante
seis o siete afos. Es muy especial, si, si.,
es como un loco, una persona que esta
fuera de los pardametros sociales y [...]
bueno, a ver, no con todo el mundo
hace eso, pero con mucha gente, la que
él considera que esta muy necesitada lo
ha hecho. (Pedro, 60 anos. Espondilitis
y ceguera)

La informacion que provee el médico
puede resultar, hasta cierto punto, suficiente
en cuanto a lo que el paciente puede proce-
sar en ese momento. Sin embargo, con poste-
rioridad comenzaran a surgir mas preguntas
y nuevas incertidumbres en la configura-
cion del futuro. La perspectiva de atender y

solucionar los sintomas, de retorno a la vida
cotidiana, es la expectativa inicial que, al
cabo de un tiempo, se reconoce como un
punto de no retorno, como un trastorno en
la biografia del sujeto que, sin embargo, se
vincula con una historia previa.

El saber médico reconoce sus limitacio-
nes terapéuticas y las lagunas en sus propios
modelos explicativos de la enfermedad y, de
alguna manera, coloca al sujeto delante de
la imposibilidad de la cura, los tratamientos
que tendran una eficacia paliativa del dolor,
la significacién de la cronicidad como nueva
forma de vivenciar el padecimiento y acos-
tumbrarse a sufrirlo, con aceptacion y estoi-
cismo, con el aparente consuelo de que esa
no sera la causa de muerte.

En este sentido, conviene senalar la im-
portancia de la relacion médico paciente en
cada una de las narrativas. En todos los casos,
se hace una evaluacion del saber técnico del
médico pero, sobre todo, de la calidad hu-
mana, de la sensibilidad o dureza con que
comunica la noticia, el tiempo destinado a
explicar la condicién médica del paciente, el
posible pronéstico y la indicacién terapéutica.

CONCLUSIONES

Desde la mirada retrospectiva de las per-
sonas entrevistadas, el diagnostico definitivo
representa la respuesta central a la pregunta
;qué me esta pasando?, cuestion que, en el
caso de las enfermedades reumaticas, puede
constituirse en un itinerario hasta cierto
punto difuso o errdtico, terapéuticas palia-
tivas de determinados sintomas, que en la
memoria de nuestros informantes es recreada
como un periodo en el que la incertidumbre
se suma a la ansiedad y el malestar derivado
del padecimiento.

A la luz de los anos transcurridos desde
aquel momento, el diagnostico definitivo se
identifica como el punto inicial de una larga
trayectoria, de ahi la pertinencia de aplicar
el concepto de disrupcién biografica para
explicar la alteracién en el rumbo, y la difi-
cultad con el curso normal de la vida hasta
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ese momento. Al reconstruir la trayectoria
del padecimiento se pueden identificar otros
puntos de inflexién como las cirugias de co-
locacion de prétesis, las infiltraciones, los
ingresos hospitalarios, entre otras. Asimismo,
se hallan otros puntos de no retorno, tales
como el retiro de la vida laboral, la obten-
cion de la pension por enfermedad y disca-
pacidad; el desprendimiento o disolucion de
los vinculos sociales, dejar de realizar cier-
tas actividades sociales o lddicas que, como
consecuencia de la enfermedad, se van per-
diendo a través del tiempo.

Tomando como eje la trayectoria del pa-
decimiento pudimos establecer la etapa co-
rrespondiente al itinerario diagnéstico y las
multiples significaciones que el momento del
diagnostico tuvo en la biografia del sujeto. En
cada una de las narrativas mostradas, es posi-
ble aproximarnos a las sensaciones, emocio-
nes, aflicciones y aprendizajes reconocidos
como producto de esta experiencia diagnés-
tica, que han llevado a los sujetos por un la-
berinto de incertidumbre, dolor y busqueda
de respuestas y soluciones. El diagndstico,
como momento disruptivo, permite reinter-
pretar el pasado del padecimiento —un pe-
riodo en el que el padecer no tiene nombre
o es equivoco— y enfocarse hacia el futuro,

ahora con una forma de reconocerlo, nom-
brarlo, un encuadre nosolégico y terapéutico
en el que puede posicionarse y generar estra-
tegias de afrontamiento, también significara
una etiqueta social que tendra repercusiones
en su propia identidad, en la percepcién de si
mismo y la que los otros tienen de él o ella, la
autoimagen, la imagen que proyecta y la que
se le devuelve en la mirada de los otros, en
las relaciones sociales que se activan y que se
desactivan y en la estructura social y cultural
que lo constrine a optar por ciertas estrategias
y descartar otras, que moldea su nuevo estilo
de vida.

En este trabajo se ha abordado tan solo
una etapa de toda esta trayectoria que da
cuenta del impacto y significacion del diag-
néstico como un momento de disrupcién
en la biografia del sujeto, a partir del cual
encontrard nuevos cauces para afrontar su
condicion.

Considero necesario abrir los espacios
para que las voces de los afectados —los
enfermos y sus familias— sean escuchadas,
propiciando una mayor sensibilizacién de la
poblacién y, en ultima instancia, buscar alter-
nativas que mejoren la calidad de vida de las
personas afectadas, y ayuden a vivir a través
de la cronicidad.
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