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Introduccion y metodologia

El presente trabajo de grado esta guiado por la siguiente pregunta inicial de
investigacion: ¢como los sujetos que viven con Artritis Reumatoide describen,
representan y enfrentan su enfermedad? Dicha pregunta tiene como propésito explorar
la relacion que el enfermo tiene con su enfermedad y con su tratamiento desde el
momento en que se le diagnostica hasta el momento en el que fue entrevistado. Por lo
tanto, no parto de un supuesto tedrico que supone que el personal de salud tiene control
sobre el cuerpo que padece un mal, ni de otras perspectivas que establecerian una
relacién entre la capacidad econdémica y la calidad de vida o tratamiento. Méas bien la
propuesta del presente escrito es indagar con las personas sobre su tratamiento,
vivencia, conocimiento adquirido y vida cotidiana, para desde alli construir una posible
interpretacion que logre entrever que las personas son agentes reflexivos con capacidad
de construir itinerarios terapéuticos propios. La anterior afirmacion pone en duda la
relacion unilateral médico-paciente y abre el espacio a entender que el manejo y los

modos de enfrentar se componen de decisiones personales.

Teniendo en cuenta este punto de partida, para reconstruir los aspectos mencionados
entenderé la enfermedad como una experiencia, al cuerpo como medio de conocimiento
y al sujeto como creador de significado (Good, 2003). Por experiencia entiendo una
realidad vivida que es significativa para el sujeto, en la medida en que le cambia la vida
y no es una simple vivencia. Esta para Jay (2009) se encuentra en el punto de
interseccion entre el lenguaje publico y la subjetividad privada, por lo que es asequible a
los demas mediante el relato. Por consiguiente, mi principal herramienta de
investigacion es el relato (Good, 2003), el cual es un medio de acceso a los diversos
puntos de vista y tension dentro de una misma experiencia que da protagonismo a la

interpretacion que los sujetos tienen sobre los eventos de su vida.

En vista de ello, los conceptos base de esta exploracion seran la experiencia de
Martin Jay (2009) aplicada a la enfermedad, el concepto de cuerpo como construccién
social e histérica de Le Breton (2002a y 2002b) y la concepcion de agente que tiene
Giddens (2000), con base a lo cual puede entenderse al sujeto como creador de sentido
con capacidad reflexiva para explicar los acontecimientos de su vida y para tomar

decisiones.



En vista de lo anterior, la investigacion toma una metodologia cualitativa y un
enfoque interpretativo que permite entender y analizar las concepciones que los sujetos
le dan a su experiencia con la enfermedad. Con dicho enfoque pretendo resaltar la
reflexividad de la accion humana, pues entiendo a los seres humanos como agentes
activos que interpretan y le dan sentido continuamente a su mundo; entendiéendolo como
una realidad intersubjetiva. Siendo asi, en este caso el acento estara puesto en las
acciones y significados que las personas con Artritis Reumatoide emprenden y
construyen desde esta experiencia particular, que se observara a la luz de la conexién

entre el relato (lenguaje) y la experiencia.

Para ello, contacté a 89 personas que viven con Artritis Reumatoide, de las cuales
seis personas (tres hombres y tres mujeres) fueron entrevistadas a profundidad por
medio de la técnica de bola de nieve. Las personas restantes fueron contactadas por
redes sociales mediante el uso de cuestionarios virtuales que contenian las preguntas de
las entrevistas. Por lo tanto, las 89 personas respondieron 27 preguntas basicas que
profundizaban en el tratamiento médico de su enfermedad, los efectos de esta en la vida
cotidiana, y en las expectativas, demandas y blasquedas que surgen a partir de vivir con
una enfermedad crénica. Los graficos del 1 al 4 muestran las caracteristicas generales
de esta poblacion.
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De manera general, las personas que participaron en la investigacion estan dentro de
los 13 a 71 afios de edad, de los cuales solamente uno tiene 13 afios y el otro mas joven
20 afos, concentrandose en su mayoria en el rango de edad entre los 31 a 35 afios. Estas
personas, en su gran mayoria, han sido diagnosticadas de 1 a 10 afios atras y residen en
distintos lugares de América Latina y en Espafa, siendo un 92% mujeres y 8%

hombres?.

Para mostrar la informacion recolectada, dentro del texto haré uso de citas textuales y
gréficos que fueron extraidos de los relatos de las personas con Artritis Reumatoide que
participaron en esta investigacion. También, haré uso de ilustraciones tomadas de un
grupo de apoyo y difusion sobre la enfermedad que se llama Viviendo con Artritis, el
cual es manejado de forma virtual por redes sociales. Este cuenta con mas de 6000
seguidores y tiene como objetivos: ser un espacio en donde se puedan compartir
experiencias y dudas sobre la Artritis, educar a la sociedad y procurar una mejor calidad
de vida para la comunidad. Todo ello se piensa con el fin de retratar la percepcion
subjetiva de los pacientes sobre la enfermedad y las implicaciones multidimensionales

de la misma.

Respecto a la estructura del texto, el cap. 1 desglosara la enfermedad crénica como
una problemaética de estudio socioldgico, para luego entender la Artritis Reumatoide
como una enfermedad biomédica diagnosticada y clasificada por la medicina occidental,
pero tratada también por conocimientos y practicas de la medicina tradicional. Dentro
de este analisis, se intentara profundizar en los efectos que tienen estos sistemas de
saber médico sobre las acciones y percepciones de los sujetos. La dimensién cotidiana
se explorard en el cap. 2, en donde se describiran las dificultades y limitaciones del
cuerpo enfermo en la vida cotidiana y su influencia en el campo de las relaciones con
otros. Finalmente, el cap. 3 mostrard como los sujetos desde su posicion activa,
construyen itinerarios terapéuticos que dan alivio a la enfermedad ocupandose de sus
maltiples implicaciones mas alla de lo biolégico. Al terminar, daré una conclusién
general sobre la forma en que los sujetos describen, interpretan y afrontan su

enfermedad.

! Esta proporcion puede explicarse, entre otras cosas, porque la enfermedad tiene una
prevalencia cuatro veces mayor en las mujeres que en los hombres (Bury, 1982).



Asi pues, a grandes rasgos, se pretende caracterizar los imaginarios, saberes,
précticas y significados que aparecen en la experiencia de vivir con una enfermedad
crénica como la Artritis Reumatoide. A pesar de que la gran diversidad de experiencias
y factores que inciden en la enfermedad no alcanzaron a ser mostrados aqui, este
documento puede ser un insumo para ampliar la perspectiva sobre la enfermedad
cronica desde la mirada del sujeto, disefiar estrategias de reconocimiento, cuidado y
ayuda mucho mas efectivas para las personas que viven con esta enfermedad, y repensar

la complejidad en la construccion de los itinerarios  terapéuticos.



Capitulo I. La enfermedad y las medicinas

2.1. La enfermedad cronica y la Artritis Reumatoide (AR)

Comunmente se entiende que la enfermedad es una alteracion del funcionamiento
normal del organismo o de alguna parte del cuerpo, bien sea por causas externas o
internas. Del mismo modo, las enfermedades cronicas se consideran como alteraciones
corporales que se diferencian de otras por ser prolongadas y de progresion lenta (OMS,
2007). La caracteristica incurable de las enfermedades cronicas se relaciona con el
avance del conocimiento y la tecnologia de la medicina occidental que, entre otros
logros, ha conseguido aumentar la expectativa de vida permitiendo que las personas
vivan lo suficiente como para experimentar enfermedades degenerativas y otras
condiciones de la vida adulta (Kleinman etal., 1997). En vista de ello, este tipo de
enfermedades se pueden incluir dentro de la “crisis del modelo médico”, que se
caracteriza segun Comelles y Martinez Herndez (1993), por la incapacidad que ha
demostrado la medicina occidental y hegemdnica en su objetivo de parar la morbilidad

y prevalencia de este tipo de padecimientos.

De hecho, las enfermedades cronicas han cobrado relevancia por su auge y
notoriedad, y han sido interés no s6lo como asunto de Salud Publica, sino también como
un tema de gestion politica y estatal por parte de los paises que perciben sus costos y
carga social. Esta situacion ha llegado hasta tal punto que la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) ha establecido que las enfermedades cronicas constituyen una epidemia
mundial, pues son la causa principal del 63% de las muertes que ocurren en el mundo
(OMS, 2007).

Otro punto de vista sobre la enfermedad cronica es el dado por Anselm Strauss
(2001), un socitlogo estadounidense que considera que las enfermedades cronicas se
caracterizan, no solamente por su prondstico incierto, su naturaleza episddica y su
manejo relativamente costoso, sino también por los cambios que producen en la vida de
quienes las padecen y sus familias. Asi, las enfermedades crdnicas son padecimientos
disruptivos que perturban la condicion “normal” del cuerpo y alteran la vida de los
enfermos y de quienes los rodean. De manera que estas enfermedades motivan a la
reorganizacion de las formas de ser y hacer en el mundo, pues hay que enfrentarse

permanentemente a lo impredecible. Lo dicho indica que esta experiencia, ademas de



significar una perturbacion corporal tratada a nivel médico por un conocimiento
especializado, también desestabiliza y altera los circulos més bésicos de la trayectoria
vital del sujeto: el dmbito familiar, laboral, econdmico e inclusive su identidad y

relacionamiento espacial.

Ahora bien, la AR es explicada desde el conocimiento biomédico como una enfermedad
cronica, sistémica e inflamatoria o deformante (OPS, 1988). Esta tiene causas
desconocidas, puede comenzar entre los 20 y 40 afos, y se caracteriza por tener un
curso variable que se debate entre momentos de mejoria y otros impredecibles,
dolorosos e incapacitantes (Ledn, Guzman Villegas, & Hoyos Wuman, 2004). Segun la
OMS esta enfermedad afecta al 1% de la poblacion mundial, mientras que en América
Latina su prevalencia? es cercana al 0.5%. Para dimensionar mejor, seglin la Asociacion
Colombiana de Reumatologia, en Colombia “su prevalencia es del 0.5% al 1%, es decir
entre 250.000 y 450.000 personas la padecen” (Gutierrez & Romero Viviesca, 2012, p.
21). Lo anterior hace que en nuestro pais la AR sea una de las enfermedades cronicas no

transmisibles mas comunes.

Se dice que la AR es una enfermedad sistémica por dos razones. Por un lado, es el
unico tipo de Artritis que puede afectar mas de una articulacion a la vez, principalmente
las cuatro extremidades, causando inflamacion, dolor, hinchazon y calor. Por otro lado,
es una enfermedad que puede causar problemas en otras partes vitales del cuerpo ya que
en esta enfermedad “el sistema inmunolédgico del propio organismo se ataca a si mismo

(Iglesias, 1997)” (Ledn et al., 2004, p. 61).

Adicionalmente, a causa de la inflamacién que produce la enfermedad se pueden
deformar de forma temporal o permanente manos, pies, codos y demas articulaciones
puesto que bioldgicamente “se liberan enzimas que gradualmente digieren el tejido del
hueso, cartilago, ligamento y musculo [por lo que] el espacio entre las articulaciones
disminuye y pierden su forma y alineacion (VV.AA, 2000)” (Leon et al., 2004, p. 62).

Otra caracteristica de la AR es que es incurable aunque puede ser tratada con
medicamentos. En un gran porcentaje de casos la enfermedad es controlada por medio
de la administracion de farmacos y terapias, especialmente si fue diagnosticada en una

fase temprana (Ledn et al., 2004). Simultaneamente, la AR, al ser incierta en su curso,

2 La prevalencia hace referencia a la proporcion de personas de un grupo que presentan una
caracteristica determinada.



desarrollo y mejoria, produce profundas modificaciones en el estilo de vida de las

personas que la padecen. Segun la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS):

El impacto de las enfermedades reumaticas esta relacionado principalmente con la
morbilidad que ellas ocasionan, la cual se mide en pérdidas de dias de trabajo por
incapacidad transitoria o permanente (...) y por la repercusion que ello tiene a nivel del
ambito familiar y de la comunidad de la cual el individuo enfermo y su familia forman parte.
(1988, p. 1)

Esta forma de medir la morbilidad de las enfermedades reumaticas ofrece un
panorama de los multiples ambitos de la vida que alcanza esta enfermedad, que ademas
de ser una condicion dolorosa y limitante, tiene complejas implicaciones sociales. Esta
vision de la AR ha sido reconocida y mencionada por algunos autores ubicados en el
campo de las Ciencias Sociales. Por ejemplo, Martinez Herndez (2008) en su libro
Antropologia médica, teorias sobre la cultura, el poder y la enfermedad, se refiere a la
AR como una enfermedad biomédica que, junto a otra gran variedad de temas, ha
expuesto el crecimiento del terreno de reflexion de la Antropologia Médica en los
ultimos afios. Por su parte, Javier Moscoso (2013) en el articulo EI dolor cronico en la
historia, hace mencion de la AR como una “agonia fisica prolongada o intratable que ha

afligido a la humanidad entera desde los tiempos mas remotos” (p. 171).

Precisamente, este trabajo de grado pretende visibilizar esa mirada subjetiva de la
AR mediante los relatos, anécdotas y percepciones de las mujeres y hombres que viven
con esta enfermedad. Lo anterior con el fin de ahondar en las dimensiones y relaciones

que existen entre sus padecimientos personales y el mundo social que los rodea.

2.2. Las medicinas, las ciencias sociales y la enfermedad

“Las cuestiones de la salud y el padecimiento permanecen incorporadas en decisiones y
acciones sociales, no solamente en las decisiones medicas sobre su transmision y
curacion” (Kleinman, Das, & Lock, 1997, p. 369) 3.

Este breve panorama lleva a entender la enfermedad y la AR desde dos perspectivas
basicas de observacion: el ambito médico y el de las Ciencias Sociales. Por tanto, esta

seccién tendrd dos partes: en la primera, se explicara de manera muy superficial el

% “issues of health and illness remain embedded in social decisions and actions, not only in
medical desicions about transmission and cure”
*Traduccion propia



entendimiento medico y tedrico de la enfermedad; en la segunda, se daran las razones
por las cuales un estudio socioldgico de la enfermedad es oportuno para tener una vision

multidimensional de la misma.

Para comenzar se debe mencionar que, dentro del conocimiento cotidiano, es comun
gue se haga una division marcada entre la biomedicina y la medicina alternativa como
dos sistemas médicos que, aunque diferentes, tratan la enfermedad. Por su parte, la
biomedicina o medicina alopatica es entendida como el “sistema de atencion en salud
que se basa en los principios de la ciencia tal y como esta se entiende en Occidente,
[caracterizada] por su énfasis en la comprension biologica del ser humano” (Pill, 2001,
pp. 106-107), es decir, como la medicina tradicional con la que se trata casi la totalidad
de las patologias en el mundo. Esta medicina ha gozado de legitimidad y relevancia por
basarse en conocimientos cientificos que han sustentado su veracidad y eficacia. A
pesar de esto, como cualquier otro sistema médico, la biomedicina es producto de la
vida social y la imaginacion cultural (Martinez-Hernaez, 2008) * debido a que es el
resultado de un proceso historico particular en el que se desarrollaron técnicas y
métodos para entender los fendmenos de la naturaleza, dando como resultado una
descripcion “objetiva” del mundo material (Lock & Nguyen, 2010). En el caso de la
enfermedad, la “objetividad” se observa en el andlisis cientifico de los sintomas y la
generalizacion de las patologias y se fundamenta en un conocimiento taxondémico de las
alteraciones corporales que priman sobre aspectos subjetivos, como la biografia y la

vida emocional del paciente.

De manera que, como otros sistemas médicos construidos socialmente, la
biomedicina ha manejado una concepcion especifica sobre el cuerpo, en particular
entiende la enfermedad como una alternacion bioldgica, interna y localizada en el
organismo. En otras palabras, “el punto de partida epistemoldgico de la medicina esta
basado en el estudio riguroso del cuerpo, pero de un cuerpo separado del hombre,
valorizado, percibido, como receptaculo de la enfermedad” (Le Breton, 2002a, p. 178).

Lo anterior quiere decir que la biomedicina se centra en curar y tratar el cuerpo fisico y

4 Cabe mencionar que la incorporacion de la biomedicina como objeto, y no como perspectiva
de analisis, no fue tan sencillo como se lee. De hecho, este fue un proceso lento que
experimentd la Antropologia Médica, la cual pasé de la observacion de los sistemas de creencia
y las précticas terapéuticas de las medicinas consideradas méagicas e irracionales, a la disolucion
de la distincion entre creencia y ciencia, buscando precisamente la creencia y la cultura en lo
que historicamente habia sido considerado “lo racional” (Martinez-Hernéez, 2008).



la patologia en detrimento de un ser humano que sufre, siente y vive la enfermedad mas
alla de lo que dice su historia clinica. Inclusive, la biomedicina ha demostrado no ser tan
eficaz cuando se trata de enfermedades crénicas, lo que ha llevado a las personas a optar

por otras practicas medicas y cotidianas para lidiar con su padecimiento.

Entre estas practicas se encuentran las medicinas llamadas alternativas, paralelas u
holisticas, dentro de las cuales se agrupan una gran cantidad de sistemas médicos
diversos, que se explicaran por medio de sus concepciones sobre la salud y la curacion
(Micozzi & Micozzi, 2000). Las fuentes internas del individuo son principios activos en
el mantenimiento de la salud y el bienestar para estas medicinas, por lo que dependen,
tanto de la estabilidad interna, como del equilibrio con el medio social y natural
(Micozzi & Micozzi, 2000). De esta manera, este tipo de medicina no concibe la
escision entre el cuerpo y el mundo, por lo que una enfermedad significa la perturbacion
de ambitos tanto externos como internos. Por consiguiente, los métodos usados para
curar se apartan de la normalizacion, regulacién y generalizacion que se observa en la
biomedicina, pues sus procedimientos se centran en quien se cura y no en el

conocimiento y las técnicas del sanador (Micozzi & Micozzi, 2000).

Para ilustrar mejor la concepcion sobre la enfermedad que tienen las medicinas
alternativas, tomaremos el ejemplo de la homeopatia como uno de los sistemas médicos
mas practicados en los ultimos afios. Segun Micozzi y Micozzi (2000) en la homeopatia
“las enfermedades son trastornos de la fuerza vital que se manifiestan como una
totalidad de respuestas emocionales, mentales y fisicas singulares de cada paciente” (p.
93). Por lo tanto, en el tratamiento el médico homedpata debe incluir la experiencia vital
del paciente, contemplando los sintomas en su totalidad. El ejemplo de un médico
homedpata permite entender la manera en que esta medicina pretende darle solucion a la

enfermedad, tratando las caracteristicas individuales de los pacientes:

Pongamos el caso de dos nifios (...) en este caso vamos a decir que ambos tienen un proceso
de infeccion bacteriana en las amigdalas (...) tenemos que ser claros que son dos nifios del
mismo sexo y de la misma edad, con el mismo cuadro clinico pero de dos familias distintas y
son dos personas completamente distintas en la capacidad de accion y reaccion. Entonces,
uno de estos nifios, 0 ambos, son manejados alopaticamente, tenemos el diagndstico, le
damos el famoso antibidtico (...) [sin embargo, esto sucede] sin tener el real contexto de
como es que Vive ese individuo la enfermedad (...) el uno tiene un cuadro similar al del otro
gue es una amigdalitis pero su curso clinico, su manifestacion, es de él, es individual, en su
actitud, en su comportamiento (...) [Por eso] lo més importante de todo esto es lo que
conoce la homeopatia como la ley de la individualidad, eso quiere decir que cada individuo

10



es Unico e irrepetible en el universo (...) entonces ahi va el manejo, y la eleccion del
medicamento, tiene que ser un medicamento individual, para esa persona, ese momento y esa
circunstancia (Hurtado, 2017).

Lo dicho supone que en la homeopatia cada individuo es objeto de una observacion
minuciosa y es tratado en su totalidad, lo cual se contrapone al control de sintomas por
el que opta la biomedicina, pues la medicina alternativa trata y sana a la persona en su

totalidad en vez de tratar partes aisladas de su cuerpo.

Hay que mencionar que, a pesar de que la biomedicina y la medicina alternativa se
rijan por conceptos e ideas especificas para tratar la enfermedad, los sujetos pueden
tomar practicas de ambas medicinas sin que necesariamente se guien por estas ideas. De
igual manera, se debe tener en cuenta que por su legitimidad e imposicién historica, la
biomedicina es el sistema de conocimientos que ha sido habitualmente acreditado y
aceptado para tratar la enfermedad. Asi pues, como se ha hecho evidente, la enfermedad
no puede reducirse Unicamente al espacio de lo bioldgico ya que por sus caracteristicas
se encuentra inmersa en redes sociales, relaciones de poder y concepciones culturales
sobre la salud que influyen en su tratamiento y experiencia (Martinez-Hernéaez, 2008).
Estas redes de significacion también se evidencian en categorias como el cuerpo, el
dolor, la discapacidad e incluso la muerte, pues cada cultura provee a los sujetos de
ciertas “reglas” con las cuales lidiar, afrontar y relacionarse con estas situaciones (lllich,

1975a).

En vista de los vacios mencionados en el entendimiento del paciente y su
padecimiento y de estas concepciones culturales, sociales y politicas que guian e
influyen la experiencia con la enfermedad, se hace pertinente el analisis de las Ciencias
Sociales y la Sociologia para caracterizarla en su caracter polisémico. Esta perspectiva
busca dar cuenta de los mdltiples significados y de las diversas dimensiones
descriptivas que posee la enfermedad, dimensiones que no pueden observarse desde el
determinismo biologico de la biomedicina. De modo que, esta vision multidimensional
pretende evidenciar que la enfermedad también implica cambios en la cotidianidad del
enfermo, una participacion activa del sujeto en el diagnoéstico, desarrollo y tratamiento
de su enfermedad, entre otros (Mercado Martinez, 1996). Esto permite entender la
enfermedad cronica como un acontecimiento de larga duracion, significativo e
inesperado, que perturba el sentido coherente de estar en el mundo y con otros y “obliga”

al sujeto a modificar su identidad con base a una nueva condicion corporal.
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Antes de continuar, para ubicarnos en la discusion en la cual se ubica este escrito, es
necesario mencionar la distincion hecha entre disease, illness y sickness. La primera
hace referencia a la forma comdn en que se ha entendido la enfermedad desde la
biomedicina, es decir, como un estado interno y localizado en el organismo del sujeto
(Hardiker & Tod, 1982). Los otros dos conceptos, illness y sickness, intentan completar
la perspectiva de analisis incluyendo aspectos individuales y sociales. Por su parte,
illness, “reconoce e incluye la perspectiva subjetiva de quienes padecen, y los
significados otorgados a dichos acontecimientos, coémo afecta en su comportamiento y
en las relaciones con otros” (Romina Del Mocano, 2013, p. 491). En otras palabras,
reconoce al individuo como aquel que vive y siente la enfermedad. Respecto a sickness,
es un concepto que permite analizar las fuerzas macrosociales (econémicas, politicas e
institucionales) en relacion con el entendimiento comdn de la enfermedad en la
sociedad (Kleinman, 1988). Teniendo esto claro, esta investigacion se centrara en medio
del andlisis entre disease, illness y sickness, con el fin de entender desde el relato del
afrontamiento de la AR, las dimensiones médicas, sociales y culturales en la experiencia

de la enfermedad cronica.

Siendo asi, para entender la enfermedad como un fendémeno multidimensional que
afecta todos los circulos en los que se desenvuelve la persona, se tendran en cuenta tres
factores que Bryan S. Turner (1989) menciond para esta tarea. El primer factor es que la
enfermedad, y en especial el dolor y el sufrimiento, son un lenguaje porque so6lo
sabemos de ellos al momento de ser nombrados y significados; bien sea por el
conocimiento médico, al categorizar un conjunto de sintomas, o por los gestos, las
quejas y el habla de los pacientes. El segundo factor es que el cuerpo, como aquel que
experimenta la enfermedad, es una construccion social y cultural y por ende tiene una
representacion especifica que es preciso analizar en la experiencia de aquel que vive con
una enfermedad. El tercero es que las medicinas son una préctica politica y social, en
donde se evidencian conocimientos que entran en disputa para entender y tratar la

enfermedad.

En pocas palabras, se trata de analizar la enfermedad crénica en todas sus
implicaciones, desde el modelo biomédico hasta la forma cotidiana con que se percibe
la AR, pues como se ha mencionado, la enfermedad pone entre paréntesis las rutinas
habituales que se llevaban a cabo en la vida cotidiana llevando al sujeto a adquirir un

papel activo para movilizar recursos y confrontar creativamente la enfermedad en todas
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sus dimensiones.

2.3. La “creacion” de la enfermedad

Antes de que los objetos y los eventos puedan ser fenomenol6gicamente reales su
existencia misma debe ser reconocida por un proceso de nombramiento, ordenacion y
clasificacién. Dicho reconocimiento, incluyendo el diagnostico y el manejo de episodios
de enfermedad, es producto de la cultura y no puede emerger espontdneamente de la
naturaleza. En otras palabras, lo que se va a considerar como una patologia y un
padecimiento viene como resultado de précticas particulares incorporadas en relaciones

histéricas, politicas, sociales y técnicas especificas. (Lock & Nguyen, 2010, p. 33) °*

Teniendo claros los alcances en el estudio de la enfermedad crénica y la AR, es
necesario fijar la atencion en el diagnéstico y desarrollo de la enfermedad, es decir, en
el momento en que se categoriza un conjunto de sintomas para asi nombrar una
patologia. Como se mostrara, este nombramiento va a dar paso a la “creacion” de la
enfermedad, pues de alli va a desprenderse el tratamiento y las expectativas alrededor

de esta alteracion cronica.

2.3.1. Diagnostico

La AR es una enfermedad que es nombrada, y por ende tratada, por la biomedicina
gracias al proceso de la nosologia. Esta es una rama de la medicina que se ocupa de
clasificar y categorizar signos, sintomas y sindromes de afliccion, para asi identificar
enfermedades (Janzen, 2002). Este proceso sucede en el momento en que el paciente
consulta al médico por un dolor o0 molestia en su cuerpo, le hacen preguntas y exadmenes,
y al salir ya tiene una enfermedad. Debido a esto, la operacion de la nosologia depende
del conocimiento previo que los sujetos tengan sobre el cuerpo, su forma de interpretar
el dolor y su manera de entender las alteraciones fisicas como signos de alarma o

indicios de enfermedad.

5 «Before objects and events can be made phenomenologically real their very existence has to be
recognized by a process of naming, ordering, and classification. Such recognition, including the
diagnosis and management of episodes of illness, is the product of culture and does not emerge
spontaneously from nature. In other words, what will count as disease and illness comes about
as the result of particular practices embedded in specific historical, political, social, and
technical relationships”

* Traduccidn propia
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El gréafico 5 expone las distintas razones por las que las personas sospecharon y

consultaron al médico, para finalmente conocer que tenian la enfermedad.

Grafico 5

Forma en que supieron quetenian AR
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Fuente: Elaboracion propia

El dolor, la inflamacion, la deformacién, y la fiebre muestran que en los casos
observados los indicios o alarmas que advierten que “algo anda mal” son usualmente
sintomas que rompen la apariencia “normal” del cuerpo y el curso habitual de la vida
cotidiana. Asi pues, lo que tienen en comun estos indicios es que, ademas de ser
desagradables, repentinos e insélitos, son interpretados como sensaciones que estan
fuera del control voluntario del individuo (Besio & Serani Merlo, 2014). En especifico,
el diagndstico en estos casos se hace usualmente después de una crisis en donde la
persona se ha quedado inmovilizada o ha experimentado grandes niveles de dolor,

rigidez, deformacidn, y otros sintomas paralizantes.

Igualmente, los sintomas, especialmente al inicio, son interpretados por medio del
conocimiento compartido sobre la enfermedad, y muchas veces son relacionados con
otras alteraciones leves y ordinarias. Sin embargo, su duracion y magnitud se vuelven

objeto de alarma de algo mas grave, como lo muestran los siguientes tres testimonios:

Comenceé con una hinchazon, se me hinché la mano izquierda, pero asi como cuando lo pica
a uno un zancudo (...) Un compafiero fue el que me dijo que qué me habia pasado en la
mano (...) no le tomé la mayor importancia (...) Después (...) comencé ya en las mafanas a
sentir rigidez en las manos y me dolia (...) dije que de pronto era gripa, que uno comienza a
diagnosticarse, que eso puede ser esto o lo otro. Pero ya cuando senti un dolor muy fuerte
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(...) tuvieron que llevarme de urgencias (Mujer de 50 afios, 2017b);

Comencé con un pequefio dolor en el dedo anular, por lo que crei que me habia falseado o
algo asi; con el pasar de los dias los dolores fueron mas seguidos, fuertes y en distintas partes
de mi cuerpo, al grado de perder mi movilidad (Mujer de 29 afios, 2017b);

Yo empecé con dolores en las mufiecas, inicialmente pensé que era el “Tunel del Carpio” por

el computador, y tuve unas crisis (...) unos dolores tremendos en los pies (...) empezd a

migrar por todas partes, a mi en mi vida me habia dado nada de eso. (Mujer de 67 afios,

2017)

Como vemos, en todos los casos existen sintomas que se convierten progresivamente
en molestias significativas que emergen, irrumpen y llaman la atencion (Weizsécker
et al., 2009). Entre ellos, el dolor es la sensacion a la que mas se refieren las personas,
pues comunmente es sefial de algo que debe ser tratado y es necesario determinar (De
Monaco, 2017). En el caso de la AR, el dolor que alarma es principalmente en rodillas,
pies, brazos, manos y cuello (puede ser el acompafiante de otras alteraciones) y se
convierte en un motivo de consulta médica cuando se propaga a otras partes del cuerpo

y es inmanejable.

Uno de los procedimientos llevados a cabo para explicar las causas de dichas
molestias son los exdmenes médicos, los cuales se consideran como una prueba técnica
que comprueba la enfermedad. En ellos se emplean mediciones fisicas que “demuestran”
la existencia real de la enfermedad independientemente de la percepcién del médico y
del paciente (lllich, 1975a). De modo que, atado a lo anterior, existe una estrecha
relacién entre los sintomas reportados por los pacientes y la tecnologia biomédica
requerida para nombrar e interpretar el conjunto de sintomas. Sin embargo, esta relacion
no es igualitaria, sino mas bien jerarquica, pues en la biomedicina el énfasis esta puesto
en lo que el médico ve en lo profundo del cuerpo (Armstrong, 2001) con base a los

analisis de sangre, laboratorios e historia clinica.

Considerando lo dicho, es posible mencionar que existe una base interpretativa y
semiotica en el proceso del diagnostico médico, la cual se construye por medio de las
manifestaciones del paciente y el conocimiento biomédico. Asi, entran en interaccion
tanto los significados socialmente construidos respecto a la enfermedad (el dolor y el
cuerpo que llevan al paciente a consultar) como el conocimiento cientifico
corporalizado en el personal de salud que traduce, analiza e interpreta los problemas

médicos mediante una taxonomia particular. Sin embargo, se trata de una relacion que
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es validada por el conocimiento del médico, quien socialmente estd facultado para
hacerlo gracias a un conjunto de reglas cientificas que “pretenden una validez
independiente de las culturas y de la historia” (Le Breton, 20023, p. 83). De esta manera,

se crea un nuevo diagnostico, y con este la enfermedad.

Por consiguiente, el proceso de diagnostico en el caso de la AR le otorga a la
biomedicina cierto dominio sobre el manejo de la enfermedad, no s6lo al momento de
nombrarla sino también al tratarla, pues una patologia detectada requiere de una
orientacion terapéutica para curarla o controlarla (Conrad, 2007)%. En este punto hay
que considerar que la biomedicina en algunas ocasiones falla al momento de emitir el
diagndstico, lo cual revela que esta medicina no se libra de imprecisiones, confusiones y
desaciertos al momento de tratar y nombrar la enfermedad. Lo anterior, se observa en
los relatos principalmente cuando los sintomas reportados son relacionados por los

médicos con otra clase de molestias:

Al comienzo me decian que eso no era reumatismo, que eso era por ahi distensiones en los
musculos o luxaciones, pero ya cuando se volvié repetitivo ahi ya entendi que era
reumatismo y me hicieron examenes mas profundos y si. (Hombre de 53 afios, 2017)

Aunque la imprecision en el diagndstico sucede por varios factores, en los relatos
recopilados evidencié dos. El primero ocurre cuando la subjetividad de los profesionales
de la salud, es decir sus maneras de interpretar y relacionar sintomas y dictamenes,
influyen en el procedimiento nosolégico. Lo anterior es mencionado por una de las

personas entrevistadas asi:

Acudi al ortopedista y dijo que se trataba de meniscos (...) [Me hizo una] cirugia que me
dejo un bloqueo de 15 grados en el estiramiento de la rodilla. Comenzaron también para
estos dias dolores en mis hombros, mufiecas, tobillos, y cuello, hasta el punto de no poder
moverme (...) hasta que no soporté mas y decidi cambiar de ortopedista. Al realizarme
nuevos estudios [el nuevo médico] encontré que no existia una razon valida para haber
destruido mis rodillas de esa manera, por lo cual me remitié de inmediato a un internista. A
este doctor [le] bastd [con] tocarme las articulaciones y mirarme para de inmediato
diagnosticarme. (Mujer de 47 afios, 2017a)

En este relato se ven los efectos del diagndstico inoportuno y erréneo del primer

médico, lo cual causé dafios y cambios irreversibles en el cuerpo de la persona

¢ Conviene subrayar que el diagndstico biomédico no soélo es valido para la biomedicina, sino
también para algunos sistemas médicos ubicados dentro de la medicina alternativa como la
homeopatia.
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entrevistada. Dicha imprecision en el diagnodstico, sumada al buen pronostico de la
enfermedad cuando es detectada a tiempo, hacen sentir a las personas con AR frustradas,
como se muestra en este fragmento: “Creo que si me hubieran detectado a tiempo la
enfermedad no tendria la desviacion, ya que pase muchos afios sin encontrar un doctor

que me dijera en verdad por qué tenia esos sintomas” (Mujer de 29 afios, 2017d).

El segundo factor tiene que ver con el momento en que las técnicas de medicion
fallan, o bien, cuando los sintomas no pueden ser evidenciados por medio de examenes
y analisis de laboratorio. Aqui, los dictdmenes de la biomedicina contrastan con lo que
el sujeto siente (Le Breton, 1999), por lo que la “veracidad” de los examenes
deslegitima la expresion individual del padecimiento. En el caso de la AR, esto sucede
cuando por ejemplo el factor reumatico del paciente no corresponde a los rangos

sefialados por el conocimiento biomédico cuando se tiene esta enfermedad.

Otro punto a considerar en el diagndstico es que el preguntar y el saber posee cierto
efecto de mejoria y alivio para los sujetos (Weizsécker et al., 2009). Lo anterior, debido
a que al categorizar la enfermedad el medico restaura el caos provocado por la
perturbacion de los sintomas, reordena la experiencia disruptiva de la enfermedad
cronica y sus arbitrarias y amenazantes caracteristicas, para finalmente ofrecer un curso
de accion y unas expectativas para el futuro (Bury, 1982). Dicho alivio que existe en el
saber demuestra que el nombramiento de la enfermedad, no sélo designa un tratamiento,
sino también construye la enfermedad como un hecho objetivo para el sujeto y su
entorno. Esto quiere decir que el diagndstico es un proceso en donde se construye la
enfermedad para el trabajo clinico y se establece una base o experiencia comun para que

el enfermo y su entorno entiendan lo que esta pasando y pasara (Kleinman, 1988).

Lo dicho hasta aqui permite entender la manera en que se crea la AR a partir de la
categorizacion de un grupo de molestias que son clasificadas y ordenadas por el
conocimiento biomédico. En este proceso, el médico observa y relaciona los sintomas
expresados por los sujetos, su conocimiento especializado y los resultados de las
mediciones técnicas, con la finalidad de nombrar una patologia. Para llevar a cabo este
proceso, es necesario que el sujeto sienta que debe acudir a consultar qué le sucede,
necesidad que surge a partir de lo que comunmente es entendido como los signos de
alarma de una posible enfermedad. Por consiguiente, el diagndstico es un momento

crucial en donde el sujeto se convierte en enfermo para el sistema médico, para la

17



sociedad y ante él mismo.

2.3.2. Desarrollo de la enfermedad

Para Davis (1963), la transformacion de unos sintomas ordinarios a una enfermedad
permanente y degenerativa tiene un impacto en el enfermo y sus cercanos, pues “esto
envuelve la iniciacion en una nueva arena social donde las guias del sentido comun ya
no son suficientes” (Bury, 1982, p. 170) *. De modo que ahora, con la etiqueta de

enfermo, el sujeto debera idear una nueva manera de llevar su vida cotidiana.

Es asi que, en la manera en que se describe el desarrollo de la enfermedad se podra
evidenciar como el sujeto evalla su experiencia personal en contraste con la trayectoria
estandarizada o experiencia comdn que deberia tener el avance de la misma. Esto quiere
decir que el diagnostico estipula unas pautas y generalidades que la patologia

puede/debe seguir en su desarrollo y avance con el paso del tiempo.

En la gran mayoria de los relatos, se menciona que en el primer afio la enfermedad es
especialmente disruptiva, pues es una etapa dolorosa e insoportable la cual cesa gracias
a la medicacion. Esta ultima significa un antes y un después en la forma en que las
personas perciben la AR, pues a partir de ahi se concibe como controlada. De esta
manera la medicacion alivia los sintomas y le devuelve al sujeto cierto control sobre su

vida cotidiana:

[La AR] me cogid en tres meses y me volvi6 una nada, (...) Ya, al afio o dos afios de estar con
el medicamento ya uno se siente mas 0 menos nuevamente en el estado que uno estaba antes de
la enfermedad. (Mujer de 59 afios, 2017b)

Siendo asi, el grafico 6 describe mas especificamente la manera en que los sujetos
entrevistados relatan el desarrollo de su enfermedad. Para explicar las particularidades
en los estados de desarrollo de la enfermedad describiré cada una de estas categorias.
Cuando se habla de que la AR se encuentra en remisiédn clinica quiere decir que es muy
minima, o no existe, evidencia de inflamacion en las articulaciones (OPS, 1988). En
este caso, se llega al objetivo del control de la enfermedad y se impide su avance por un
momento, bien sea gracias a los medicamentos o por otras razones. Dicho estado no

excluye el dolor y la rigidez matutina que son sintomas que se siguen revelando

T “It involves the initiation into a new social arena where common-sense guidelines are no
longer sufficient”
* Traduccidn propia
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diariamente. Incluso, las personas en remision mencionaron haber vivido crisis y
momentos dificiles con la enfermedad antes de este estado, lo cual en ocasiones trae
consecuencias permanentes en el cuerpo. Sin embargo, estar en remisién suspende e
incluso, para algunos, suprime la etiqueta de enfermo, pues significa un momento de
tranquilidad a pesar de la probabilidad latente de que la enfermedad se reactive y vuelva

de forma agresiva.

Grafico 6

Descripcion del desarrollo dela enfermedad
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Cuando se habla de que la enfermedad se ha desarrollado de forma leve se refiere a
un proceso que ha sido lento pero progresivo. En la mayoria de estos casos, la
intervencion biomédica por medio de los medicamentos es efectiva para que los
pacientes encuentren alivio, lo que depende en gran medida de un diagndstico oportuno
y acertado. Igualmente, en esta categoria entra de nuevo la incertidumbre, pues no es
posible asegurar que la enfermedad permanezca controlada y no se vuelva agresiva. Por
lo tanto, como se ve en el siguiente relato, la incertidumbre hace que los sujetos estén
atentos ante la aparicion de sintomas y cambios corporales. “Los médicos me han
comentado que [la enfermedad] ha sido "amable™, por lo que en la mayoria del tiempo
me he sentido bien. Aunque actualmente he tenido un retroceso, en estos Gltimos dias he

tenido dolor, rigidez e inflamacion” (Mujer de 29 afios, 2017b).

Cuando las personas declaran que la enfermedad ha sido agresiva es porque ha

8 Es necesario aclarar que en todos los graficos que cuentan “las veces que se menciona” en vez
de la cantidad de personas, es porque las personas entrevistadas mencionaron mas de una de las
categorias en el grafico, por lo que elegi esta opcién para mostrar su frecuencia.
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afectado algunas partes del cuerpo, como manos, rodillas, hombros y codos, lo que
causa limitacion para hacer actividades habituales. De todos modos, la presencia del
dolor permanente e insoportable es lo que mas perturba la vida de las personas con AR
en esta categoria: “mi tipo de AR es muy agresiva con permanentes dolores y dejando

todo el tiempo de hacer cosas” (Mujer de 52 afios, 2017).

Por ultimo, se dice que la enfermedad se ha desarrollado con altibajos porque ha
oscilado entre momentos de sintomas moderados y otros en donde aparecen crisis y
brotes. Igualmente, las crisis vienen acompafiadas de incapacidades que pueden durar
un tiempo prolongado, a pesar de que los sintomas hayan cesado: “Si bien senti una
mejoria muy réapida en dos dias, [en donde pasé] de estar postrada en posicion fetal a
caminar bien, el dolor siguidé varios dias mas, ya no fueron tan fuertes, pero la

incapacidad continua” (Mujer de 71 afios, 2017b).

Como se ha dicho, la forma en que se describe el desarrollo de la enfermedad tendra
que ver con la comparacion entre la experiencia colectiva o comun de la enfermedad,
entendida desde las trayectorias pautadas sobre lo que puede pasar con una persona que
tiene AR, y su experiencia particular desde el momento en que sabe que tiene una

condicion que se desvia de las normas aceptadas de salud (Turner, 1989).

2.4. La AR desde la dimension médica

El proceso tipico de la medicina para tratar cualquier tipo de patologia sigue los
pasos sintoma-diagnostico-tratamiento. Una vez el paciente ha expresado sus sintomas y
dolencias, el médico enuncia un dictamen y nombra una enfermedad con base a lo cual
surgira una orientacion terapéutica. Dicha orientacidn no solo surge de las instrucciones
del médico, sino también del sujeto quien tomard un rol activo en la busqueda de
opciones para enfrentar su padecimiento, como se vera en el capitulo 3. Asi, este
apartado pretende describir los tratamientos médicos a los que las personas con AR

recurren para aliviar los sintomas y el dolor.

2.4.1. Tratamiento biomédico o alopatico

Para empezar, se describira el tratamiento médico mas comun y usado para tratar la
AR: el tratamiento biomédico. Este sistema médico se caracteriza por tratar a todas las

personas con el mismo diagnostico bajo el mismo tratamiento, independientemente de
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la sociedad, la cultura y la historia personal. Segun el libro Las enfermedades
reumaticas como problema de salud comunitario: Guia para el manejo y control de las
enfermedades reumaticas mas frecuentes, escrito por la OPS en 1988, las metas del
tratamiento biomédico para las personas con AR son cuatro: controlar el dolor; suprimir
o reducir la inflamacion articular; mantener la funcion y evitar la deformacion del
aparato locomotor; y controlar otro tipo de manifestaciones de la enfermedad. En pocas
palabras, el objetivo del tratamiento de la AR en la biomedicina es mantener a las

personas sin dolor, productivas y bajo los indices de “normalidad”.

Entre la figura 1 y el gréfico 7 puede establecerse una comparacion entre los
medicamentos a utilizar sugeridos por la OPS y los medicamentos de la biomedicina
con los que las personas entrevistadas tratan o han tratado la enfermedad. Es necesario
mencionar que los medicamentos de la figura 1, se entienden como la base sobre la cual
se irdn tomando otras medidas terapéuticas segun el progreso o la severidad de la AR.
Por su parte, el grafico 7 muestra los medicamentos indicados por médicos,
especialmente reumatodlogos, para tratar la enfermedad y las recaidas o crisis. Como se
ve, el tratamiento dado por la biomedicina en las personas entrevistadas es bastante
parecido al sugerido por la OPS, lo que comprueba la estandarizacion de dicho

tratamiento.
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Grafico 7

M edicamentos de la biomedicina que usan o han
usado las per sonas entrevistadas
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Fuente: Elaboracion propia

Entre los medicamentos estipulados en el tratamiento biomédico de la AR cabe
destacar los medicamentos bioldgicos. Estos, de manera muy general, se administran
una vez al mes de forma subcutanea y se usan solos o acompafiados de algunos de los
medicamentos nombrados en el grafico. Los bioldgicos son considerados como los
medicamentos biomédicos que son verdaderamente una “cura milagrosa”. Asi lo
nombran dos personas: “La medicacion me ayudo a estar bien, la vacuna biologica hizo
el milagro” (Mujer de 39 afios, 2017d); “Los biologicos han cambiado mi vida, me

regresaron mi vida mejor dicho” (Mujer de 28 afios, 2017d).

Sin embargo, a pesar de su efectividad estos se caracterizan por ser costosos y
porgue el sistema de salud limita su acceso ya que se administran Gnicamente en una
fase “avanzada” de la enfermedad, en donde el paciente ya no responde a otros
medicamentos (M. Lépez, 2016). Ante las multiples complicaciones en su acceso, las
personas con AR exigen que la medicina bioldgica sea para todos: “[Me gustaria tener]
acceso a medicamentos bioldgicos, que no sean tan elevados los precios de los
medicamentos que més ayudan a este padecimiento” (Mujer de 38 afios, 2017c). Siendo
asi, lo que pude evidenciar en los relatos es que hay sujetos con padecimientos muy
fuertes y disruptivos que no usan los medicamentos biol6gicos debido su elevado costo

y dificil acceso.
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Podemos ver entonces que el arsenal medicamentoso del que dispone la biomedicina
para tratar la AR es muy especifico y reducido, y que todo el tratamiento, exceptuando
la dieta, la actividad fisica y la educacion, depende de complejos farmacos y
procedimientos altamente tecnificados. Lo anterior deja ver el olvido de las dimensiones
subjetivas con el que usualmente ha operado la biomedicina, la cual se ha encargado de
controlar, limitar o normalizar las alteraciones de los sistemas corporales por medio de
la categorizacion de los sintomas (Mercado Martinez, 1996); dirigiendo el tratamiento

mas a la patologia que al sujeto que la vive y la confronta.

Otro aspecto al que hace referencia el libro de la OPS es que, en el tratamiento de la
AR, cuanto maés sélida sea la base terapéutica biomédica menos probable es que el
paciente “esté sujeto a circunstancias de orden externo que lo lleven a adoptar
regimenes terapéuticos no convencionales” (OPS, 1988, p. 32). Sin embargo, teniendo
en cuenta lo dicho, muchas personas perciben el tratamiento biomédico como
insuficiente o deficiente para ponerle fin a los sintomas y dolores mas molestos de la

enfermedad, como lo muestra el siguiente relato:

[La doctora] me dio 4 o 5 medicamentos y le dije que no, que eso no, porque ya los habia
estado tomando y a mi no me hace nada, le dije que por Dios me dieran algo que me haga
(...) si el dolor es terrible, pero eso no me esta haciendo nada (Mujer de 50 afios, 2017b).
Esto ha llevado a las personas con AR a acudir a otro tipo de sistemas médicos,
como se evidencia en el gréafico 8, que muestra que un 30% de las personas que
actualmente tratan su enfermedad con medicamentos biomédicos han usado alguna vez

tratamientos alternativos.

Grafico 8
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Fuente: Elaboracion propia

Por lo tanto, la generalizacion y estandarizacion que caracterizan el tratamiento
biomédico es quiza la distincion mas crucial entre la biomedicina y otros sistemas
médicos alternativos. Como se ha visto, la biomedicina insiste en que los cuerpos
“pueden ser mejor entendidos como entidades estandarizadas en todo el mundo” (Lock
& Nguyen, 2010, p. 55)°*; a pesar de que este tratamiento sea percibido como

inefectivo para muchas personas.

2.4.2. Tratamiento de la medicina mixta

Siendo asi, el tratamiento alternativo ha sido una salida para las personas con AR que
buscan darle un alivio mas completo e integral a su padecimiento. Asi, nos encontramos
que cada vez mas frecuentemente la gente acude y consulta a méas de un tipo de sistema
médico. A estos tratamientos que combinan practicas de varias medicinas los entenderé

como derivados de la medicina mixta.

De tal modo, la medicina mixta remedia la disponibilidad, los efectos secundarios, la
falta de efectividad y las barreras de acceso que caracterizan a la biomedicina, dando
paso al uso de otro tipo de practicas sin abandonar por completo el tratamiento
biomédico. Precisamente, como se observa en el grafico 9 el segundo tipo de

tratamiento méas usado por las personas entrevistadas es el de la medicina mixta.

Nos encontramos entonces con un manejo complejo de la enfermedad que toma
practicas y formas de cuidado tanto de la medicina biomédica como de la alternativa,
pero con innumerables matices intermedios. Es, como lo menciona Le Breton (2002a),

una “medicina dual’:

por un lado una medicina que apuesta a la tecnologia y a las investigaciones de punta, por el
otro una medicina que se apoya en las relaciones, que utiliza la palabra y el cuerpo, que
recurre a medicamentos menos “agresivos”. (p. 192)

9 “podies can best be understood as standardized entities the world over”
*Traduccion propia
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Grafico 9
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Lo anterior, evidencia diferentes capas de saber sobre el cuerpo a las que las
personas con AR acuden en busca de un tratamiento que realmente sea eficaz para su

padecimiento.

2.4.3. Tratamiento de las medicinas alternativas, paralelas u holisticas

Como se observo en el grafico 9, de las 89 personas entrevistadas, 37 usan medicina
mixta y 7 medicina alternativa para tratar la AR. También, como se ve en el gréfico 10,
57 personas usan o han usado tratamientos alternativos, lo que indica que mas de la

mitad de las personas entrevistadas alguna vez ha acudido a esta medicina.

Gréfico 10
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Fuente: Elaboracion propia

Esto evidencia el uso extensivo de la medicina alternativa por parte de las personas
con AR, bien sea de manera temporal o permanente. Por ello, en esta seccion se
describiran las practicas de la medicina alternativa que usan o han usado las personas

con AR entrevistadas.

Para empezar, hay que mencionar los casos en los que el tratamiento alternativo no
es la segunda opcion complementaria ante un tratamiento biomédico que se percibe
como insuficiente, sino que precisamente es al que primero se acude. Esto se reflejo en
los relatos de dos personas. ElI primero de ellos es el de una mujer que, aunque
diagnosticada por la biomedicina, no siguié el tratamiento “completo” que esta le

indicaba y decidio primero tratarse con medicina alternativa:

Los primeros afios solamente tomé antinflamatorios ocasionalmente, y empecé a ir a una
terapia alternativa de biomagnetismo, con lo que me mantuve estable. Sin embargo, hace un
afio decidi empezar con el tratamiento médico tradicional ademas del alternativo, luego de
gue mi médico actual me dijera que podian dafiarse mis articulaciones de las manos producto
de las inflamaciones que ocasionalmente me daban. (Mujer de 22 afios, 2017)

El segundo relato es de una persona que obtuvo un mal diagnéstico por mucho
tiempo, por lo que sus dolores y sintomas siguieron hasta volverse insoportables. La
angustia y la desesperacion por darle fin a estas sensaciones desagradables, lo llevo a

“probar de todo”, acudiendo primero a la medicina alternativa:

Entonces estuve en varios médicos, que la medicina alternativa, que medicina alemana, todas
las medicinas, nada de eso me ayudo (...) Entonces me hacian de todo y nada me servia,
entonces lo ultimo fue ir a donde un reumatologo, el tipo me dijo: “hagase este examen que
la EPS no lo cubre, que eso si le va a decir cudl es el problema” (...) Alla me dieron ese
examen y me salié que Artritis Reumatoidea, y yo empecé a tomar una serie de pastillas, un
tratamiento, resulta y pasa que eso me ayudo mucho (...) La ultima vez me dio otra recaida
(...) terrible, pero entonces el doctor me dio mas medicina, me subid la dosis, (...) Entonces
resulta que después de que me tomo eso, me ayudo otra vez y quede bien, [pero] el higado se
empez6 a inflamar obviamente por tanta pastilla, entonces yo al ver eso, me estoy cuidando
en la comida y me dejé de tomar todas las pastillas. (Hombre de 55 afios, 2017)

La trayectoria de esta persona es muy interesante, ya que pasd del tratamiento
alternativo al biomédico, y de nuevo al alternativo por la magnitud de los efectos
secundarios del segundo. De hecho, entre las razones mas frecuentes para optar por el
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tratamiento alternativo hay dos. Por un lado, estan las personas que consideran que
necesitan algun tipo de complemento y/o sustituto para su tratamiento. Por otro, estan
las personas que, como en el fragmento anterior, buscan contrarrestar y frenar los

efectos de los medicamentos biomédicos.

Asi lo mencionan dos personas: “[Llegué a la medicina alternativa] por la necesidad
de no podrirme por dentro” (Mujer de 29 afios, 2017b); “[Llegué a la medicina
alternativa] después de que el tratamiento farmacologico me hiciera sentir mal y me
dejara con alopecia y anemia” (Mujer de 34 afios, 2017a). En estos fragmentos se puede
interpretar que hay un tratamiento biomédico que tiene unos alcances limitados para
tratar la enfermedad y que incluso resulta ser dafino. Lo anterior puede entenderse
desde Le Breton (2002a), quien menciona que contemporaneamente existe un desfase
entre las demandas sociales en materia de salud y las respuestas de las instituciones
biomédicas, pues los efectos del tratamiento biomédico van en contra de lo que los
sujetos desean para su cuerpo y forma de vida.

Ahora bien, pasando a la descripcion del tratamiento alternativo en las personas con
AR, el grafico 11 resume las précticas y los tipos de medicina alternativa que usan o han
usado las personas entrevistadas. A simple vista se observa la diversidad de estos

métodos, que abarcan desde practicas y terapias, hasta sistemas médicos mas amplios.

Ahondando en los usos y practicas de la medicina alternativa pude evidenciar que los
métodos de la medicina alternativa no son comdnmente usados como sustituto del
tratamiento biomédico, sino mas bien como complemento que ayuda a aliviar los
sintomas. Esto me llevd a preguntarme sobre la idea que tienen las personas con AR
sobre el funcionamiento de esta medicina y me encontré con dos posiciones. Por un lado,
estan las personas que piensan que los tratamientos alternativos actGan lento y de
manera menos efectiva que los medicamentos hechos por la industria biomédica. Como
lo menciona un hombre, son considerados como medicamentos que sirven Unicamente
cuando son dolores y sintomas suaves: “De pronto los remedios caseros (...) pues esos
son como paliativos, por un ratico, pero eso no ayuda mucho (...) yo pienso que al que

le hace es un dolor muy suave, no estan tan enfermos” (Hombre de 53 afios, 2017).

Por otro lado, otras personas tienen la idea de que son métodos que no sirven, pues

perciben pocas diferencias 0 no ven mejoria a pesar de tomarlos disciplinadamente.
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Algunos incluso dicen que al contrario, los hace sentir peor y no superan de ninguna
manera a los medicamentos biomédicos. Sin embargo, para las 7 personas que usan

solamente este tratamiento, la medicina alternativa es suficiente y efectiva.

Grafico 11
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Fuente: Elaboracion propia

Todo lo anterior, se convierte en una muestra de que la biomedicina no siempre es el
Unico sistema médico requerido y solicitado para tratar la AR, pues como menciona Le
Breton (2002a) los distintos saberes médicos han entrado en disputa histéricamente en
el tratamiento de las enfermedades y padecimientos humanos. Aln asi, esto no significa
que la biomedicina no goce de legitimidad social pues de hecho, gracias a su
cientificidad y objetividad, es el discurso culturalmente legitimo para hablar en este
campo. Dicha legitimidad influencia el itinerario terapéutico de algunas de las personas
con AR, quienes guiados por esta validacion, dudan y renuncian a los tratamientos

alternativos. Por ejemplo:

No [he usado ningln tratamiento alternativo], nada, porque me lo advirtié el médico.

Ademas, yo soy una persona, al ser académica, yo soy una persona muy racional. Mi hija
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menor, que es bastante dada a las cosas alternativas, me consigui6é una cita con un médico
(...) yo fui y me pareci6 una carreta terrible, espantosa, yo no le crei nada, trato de
convencerme (...) yo no creo mucho en esos tratamientos alternativos. (Mujer de 67 afos,

2017)

Asi pues, la medicina alternativa en la AR ha sido una salida ante la insuficiencia y
los efectos secundarios que ha dejado sobre las personas con AR el tratamiento
biomédico. Por consiguiente, el tratamiento alternativo es usado en su mayoria como
complemento del tratamiento biomédico, pues ayuda a aliviar el sufrimiento de forma

mas integral.

2.4.4. Efectos secundarios

Como se ha mencionado, una de las consecuencias mas indeseadas de los
tratamientos para la AR son los efectos secundarios, especialmente aquellos que por su
gravedad causan cambios en el organismo y nuevos sintomas. Algunos de estos efectos
son tan severos que en ocasiones motivan a las personas a evitar medicamentos, e
incluso a cambiar su tratamiento por otro distinto. Para ilustrar mejor, en el grafico 12
puede verse que 43 personas, de las 89 entrevistadas, mencionaron haber experimentado

efectos secundarios por el tratamiento con el que tratan la enfermedad.

Gréfico 12
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Fuente: Elaboracion propia

Teniendo en cuenta estas cifras, podria decirse que la mayoria de personas con AR
han sentido los efectos secundarios de su tratamiento y, generalmente, las que no
reconocen el riesgo de estos efectos y las consecuencias que pueden traer. Por ejemplo,
una mujer que dice no haber tenido efectos secundarios, se considera privilegiada:
“[Para] la droga yo he sido de buenas, porque he tenido muy buena resistencia a los

medicamentos porque son medicamentos fuertes” (Mujer de 35 afios, 2017a).

Por lo tanto, entre las personas con AR existe una clara conciencia de que los
medicamentos afectan el organismo lentamente y que pueden llegar a causar fuertes
alteraciones corporales: “Nuestro cuerpo se va deteriorando, no tanto por la enfermedad,
creo que esto es mas por medicacion” (Mujer de 35 afios, 2017b). Dichos problemas se
perciben en cualquier tratamiento para la AR, pues varias personas mencionaban que
toda la medicacion para la enfermedad tiene efectos secundarios. De tal manera, los
efectos secundarios se convierten en una consecuencia del tratamiento y en un aspecto
mas con el que hay que aprender a lidiar en la experiencia de vivir con una enfermedad

crénica.

En el gréafico 13 se muestra el porcentaje de personas que percibe efectos secundarios
segun el tipo de tratamiento que utilizan. En él se evidencia que, si bien en los
tratamientos de la medicina alternativa se perciben estos problemas, el porcentaje es

mucho mas elevado en las personas cuyo tratamiento es mixto y biomeédico.

Gréfico 13
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Fuente: Elaboracion propia

Ademas, como es evidente, entre un tipo de medicina y otro la gravedad de los
efectos secundarios cambia drasticamente, pues los que son producidos por la
biomedicina son mas evidentes y devastadores. Por ejemplo, una persona que usa
medicina mixta para tratar su enfermedad, consume ajo para evitar la inflamacion y
menciona como efecto secundario que su olor en las mafianas es de ajo (Mujer de 26
afios, 2017a). En contraste, en el grafico 14 puede apreciarse la larga lista de efectos

secundarios percibidos en el uso del tratamiento biomédico.

Grafico 14
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Fuente: Elaboracion propia

Segln lo explorado en las entrevistas, los medicamentos biomédicos, por sus
componentes y uso prolongado y diario, producen numerosas enfermedades, nuevos
sintomas y cambios en el cuerpo que generan un impacto fisico y emocional en quienes
los experimentan. Para exponer mejor los problemas corporales derivados de estos
medicamentos, profundizaremos en las tres primeras categorias del grafico. Cuando se
habla de que el tratamiento ha generado dafios de drganos internos es porque ha
deteriorado el higado, los pulmones, el corazén, el pancreas, el intestino y los rifiones,
causando insuficiencia y mal funcionamiento. En cuanto a los problemas digestivos,
esta categoria encierra dolores gastricos, diarrea, vomito, ndusea y acidez o gastritis, los

cuales, en ocasiones, son sintomas inmediatos después de haber ingerido las pastillas.
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Los problemas de vision se asocian a una reduccion de la vista y a los 0jos secos, como
se evidencia en el siguiente fragmento: “Uso cloroclina [sic], tiene efectos secundarios
en la vista cuando su uso es prolongado” (Mujer de 40 afios, 2017). El tratamiento
biomédico también produce cambios en el cuerpo tales como: la alopecia, la hinchazén,
los cambios de peso, entre otros. Sin embargo, estos no se incluyen en esta seccién

porque se tratardn mas adelante.

Estos efectos indeseados del tratamiento biomédico pueden entenderse como lo que
Ivan Illich (1975b) Ilama latrogénesis, palabra que literalmente significa “provocado
por el médico o el sanador”. Con ello, este autor se refiere al proceso en el cual la
biomedicina al medicalizar patologias, sintomas y dolencias, produce inadvertidamente
otras enfermedades creando efectos serios y negativos en el cuerpo (Lock & Nguyen,
2010). Paraddjicamente, estos efectos son nuevamente tratados por la biomedicina, pues
se usan otros medicamentos para proteger al organismo lo que hace que el proceso
sintoma-diagnostico-tratamiento se convierta en un procedimiento circular. Aun mas,
dichos efectos llevan a los sujetos a cuestionar la confianza que depositan en los
medicamentos tradicionales y a emprender otras practicas para manejar, frenar y/o

minimizar los efectos y consecuencias de la enfermedad.
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Capitulo I1. Cotidianidad y cronicidad

Los problemas de la enfermedad son las dificultades principales que los sintomas y la
discapacidad crean en nuestras vidas. Por ejemplo, puede que estemos imposibilitados
para subir las escaleras hacia nuestra habitacion (...) Los dolores de cabeza pueden
hacer que sea imposible concentrarnos en los deberes o tareas domésticas, conduciendo
al fracaso y a la frustracion (...) Podemos sentir ira porque nadie puede ver nuestro
dolor (...) Como resultado, podemos sentir que nuestras quejas no son creidas, y
experimentamos una presion frustrante por probar que estamos en constante dolor.
Podemos llegar a desmoralizarnos y perder nuestra esperanza de estar mejor, o podemos
estar deprimidos por nuestro miedo a la muerte 0 a quedar invalidos. Podemos
lamentarnos por nuestra pérdida de salud, imagen alterada del cuerpo y nuestra
autoestima peligrosamente descendente. O podemos sentir vergiienza por la deformidad.
(Kleinman, 1988, p. 4)1%*

Habiendo descrito la AR desde la dimension médica, ahora me enfocaré en
puntualizar la vivencia de esta enfermedad crénica en la vida cotidiana. Lo anterior
abarca desde las actividades mas elementales y sencillas, hasta la manera en que el
sujeto se relaciona con el espacio y se desenvuelve en la vida social. Todo ello con el
fin de entrever, desde el conjunto de las diversas experiencias individuales de las
personas entrevistadas, las problematicas cotidianas que enfrenta la comunidad y que
inciden en aspectos economicos, sociales y personales. Para ello, primero esbozaré el
significado y la incidencia que la enfermedad tiene en el dia a dia de las personas con
AR, para después profundizar en las limitaciones y dificultades que tienen al momento

de realizar sus actividades diarias.

10 “IlIness problems are the principal difficulties that symptoms and disability create in our lives.
For example, we may be unable to walk up our stairs to our bedroom (...) Headaches may make
it impossible to focus on homework assignments or housework, leading to failure and frustation
(...) We may feel great anger because no one can see our pain (...). As a result, we sense that
our complaints are not believed, and we experience frustrating pressure to prove we are in
constant pain. We may become demoralized and lose our hope of getting better, or we may be
depressed by our fear of death or becoming an invalid. We grieve over lost health, altered body
image and dangerously declining self-esteem. Or we feel shame because disfigurement”

*Traduccion propia
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2.1. La enfermedad cronica en el dia a dia: “La vida misma cambi6 como si un
tsunami llegara” (Mujer de 52 afos, 2017).

Como se ha venido mencionando, la enfermedad cronica es un evento
profundamente disruptivo en la trayectoria vital de los sujetos, pues es una situacion
inesperada que pone en duda la forma de ser y relacionarse con el mundo.
Especificamente, la AR quiebra la identidad del yo, pues los habitos y las rutinas que la
mantienen y la crean deben ser repensadas en funcion de las consecuencias y
condiciones que produce la enfermedad. Por lo tanto, este cambio implica fuertes
transformaciones que el sujeto debera enfrentar en numerosos ambitos de su vida
cotidiana. Lo anterior es descrito por las personas entrevistadas asi: “[La enfermedad]
ha cambiado todo en mi vida desde la forma de pensar, mi forma de manejarme por la
vida y mi estilo y modo de vida” (Mujer de 51 afios, 2017a); “Mi experiencia personal
es muy fuerte, [la enfermedad] me revolco la vida entera, pero sigo de pie” (Mujer de

42 afnos, 2017b).

De modo que, las personas con AR deben adaptarse a lo que involucra vivir con una
enfermedad que se prolonga de por vida y por ende asumir psicolégicamente su rol
(Le6n etal., 2004, p. 50). Por consiguiente, la integracion y asimilacion de la
enfermedad en la vida cotidiana evidencia que “la trayectoria de la enfermedad cronica
se asimila a el curso de vida, contribuyendo intimamente en el desarrollo de una vida
particular donde la enfermedad se convierte en inseparable de la historia de vida”
(Kleinman, 1988, p. 8)*, pues la enfermedad se convierte en parte de la identidad y

modo de vida de las personas con AR y se aprende a vivir con ella.

A pesar de esto, no hay que negar que en algunos casos no se asume la enfermedad,
pues aungue los sujetos viven con el diagndstico, tratamiento y consecuencias de la AR,
no la aceptan como parte de si, o bien, la ven como una penitencia o un fastidio. Aln
asi, para la mayoria de las personas entrevistadas vivir con una enfermedad crénica
implica un proceso de reorganizacion del yo, pues se genera un cambio a nivel personal

y social. Lo anterior, en razon de que el sujeto, dentro del rol de enfermo crénico, debe

11 “The trajectory of chronic illness assimilates to a life course, contributing so intimately to the
development of a particular life that illness becomes inseparable from life history”

*Traduccién propia
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ubicarse en el espacio social con una nueva condicion corporal y aprender a actuar en
consecuencia: “[La enfermedad] es como nacer de nuevo y adaptarse, aprender a
realizar cosas y aceptar el dolor” (Mujer de 28 afos, 2017a); “Ser un paciente cronico es
aprender a vivir con limitaciones” (Mujer de 51 afios, 2017a); “Toca adaptarse en

formas para funcionar atin con las limitaciones fisicas” (Mujer de 71 afios, 2017a).

El obstaculo mas evidente en la experiencia con la enfermedad en la vida cotidiana
es el dolor, el cual perturba el comportamiento habitual, contamina la totalidad de la
relacién con el mundo y con el otro, paraliza el pensamiento, disminuye el placer y
paraliza el ejercicio de la vida (Le Breton, 1999). Asi, la enfermedad en el dia a dia de
las personas con AR significa dolor constante, permanente, debilitante y agotador con el
que se debe lidiar la mayor parte de la vida y que perturba, y a veces impide las
actividades cotidianas y la interaccion social: “Vivo con dolor y se me nota” (Mujer de
32 afios, 2017b); “Soy una persona como todas, s6lo que con una enfermedad, tengo la
fortaleza y la lucha constante para vivir con dolor cronico” (Mujer de 38 afios, 2017a);
“[Un paciente cronico] es un guerrero que aprende a vivir con un dolor que seré largo”

(Mujer de 46 afios, 2017b).

De igual manera, tanto el sujeto como la sociedad construyen una identidad
alrededor de la enfermedad (Leon et al., 2004), que se evidencia en las expectativas
sociales sobre la actitud y comportamiento de la persona en esta situacion. Lo anterior,
puede ser relacionado al concepto de sick role o rol de enfermo mencionado por Talcott
Parsons (1982). Para este autor, la enfermedad no es simplemente un proceso
fisicopatoldgico, sino también un proceso social, por lo que la enfermedad es un estado
de perturbaciéon en el funcionamiento ‘“normal” del individuo humano total,
comprendiendo el estado del organismo como sistema bioldgico y el estado de sus

ajustamientos personal y social” (Martinez-Hernéez, 2008, p. 132).

Parsons menciona tres atributos basicos en el rol de enfermo que son; 1. Estar
enfermo supone una exencion de las obligaciones sociales asociadas a otros roles, pues
pone al actor en situacion de dependencia; 2. No se atribuye al enfermo ninguna
responsabilidad en cuanto a su enfermedad; 3. Se espera que el actor entienda su
situacion como no deseable y busque tratar de recuperarse o “rehabilitarse” (Martinez-
Hernaez, 2008). Sin embargo, las caracteristicas del rol de enfermo, especialmente la

namero 1, chocan con la experiencia de vivir con una enfermedad crénica, debido a que
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el planteamiento de Parsons supone que el rol se asume de manera transitoria, y este
tipo de enfermedad se caracteriza por ser prolongada e incurable. Asi, en el caso de las
personas con AR este rol s6lo es valido al momento del diagndstico o de algunas crisis
0 brotes severos, pero no se mantiene en tiempos prolongados. De hecho, asi lo percibe

una de las personas entrevistadas:

Al principio [de la enfermedad] obviamente le colaboran a uno, le llevan, le traen, lo ayudan
mucho porque obviamente son recientes las cosas. Lo que pasa es que cuando empieza a
alargarse el tiempo de la enfermedad es cuando empiezan los inconvenientes, la gente que
esta al lado de uno se cansa (...) Porque ya se vuelve uno problema para uno y para los que
lo acompafian, la esposa, los hijos, ya no es nada facil. (Hombre de 55 afios, 2017)

De modo que, la situacion de dependencia, que en el rol de enfermo es transitoria, en
el caso de la AR se convierte en un factor duradero lo que lo hace profundamente
problematico, tanto para la persona con AR, como para los miembros de su entorno
cercano. Conforme a esto, las limitaciones corporales que causa la enfermedad tienen
un impacto evidente en el nivel de autonomia de las personas con AR, por lo que la
enfermedad en el dia a dia también significa estar inhabilitado para ciertas actividades,
incluso las méas personales: “[Ser] paciente cronico (...) te cambia la calidad de vida y
las funciones se ven limitadas, nada facil asumir que no soy autosuficiente” (Mujer de
51 afios, 2017b); “[Para mi ser paciente cronico significa] no poder valerme por mi
misma” (Mujer de 24 afios, 2017).

De manera semejante, la enfermedad cronica también suspende y modifica otros
roles, pues implica rupturas de las expectativas y obligaciones sociales. Asi, las
limitaciones y los dolores imposibilitan a las personas con AR para hacer actividades
cotidianas y comunes dentro de su lugar social, lo que demuestra que la enfermedad
también obstaculiza su participacion en papeles o roles institucionalizados en los que el
sujeto “debe” desempeiiarse socialmente (Hardiker & Tod, 1982). Para ilustrar mejor

este punto mencionaré dos ejemplos, el rol familiar y la edad productiva.

Por un lado, la transformacion del rol familiar se evidencid especialmente en sus
papeles como padres y madres de familia, en los momentos en que no pueden atender,
proteger y cuidar a sus hijos de la manera “esperada” a causa de los sintomas, desarrollo
y efectos secundarios de la enfermedad: “[Necesito] ayuda para cuidar a mi bebé

cuando mis dolores son muy intensos” (Mujer de 28 afios, 2017d). Simultdneamente,
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esta limitacion afecta la interaccion y relacion entre padres e hijos pues actividades
como abrazar, jugar, cuidar, cargar, entre otras se ven modificadas debido a la condicion
corporal: “[Por la enfermedad senti] el dolor inmenso de no poder abrazar efusivamente

a mi hija” (Mujer de 44 afos, 2017a).

De igual manera, los padres y madres con AR sienten el peso de su enfermedad al
momento de no poder sostener econémicamente a su familia, a causa de los problemas
en la vida laboral a raiz del hecho de estar enfermo: “Pero yo tenia que ir a trabajar
porque mi familia dependia econdémicamente, entonces yo tenia que hacerlo, y
simplemente lo hacia a pesar del dolor” (Hombre de 57 afios, 2017). Lo anterior, se
relaciona con el segundo ejemplo, el cual tiene que ver con la relacion entre edad
productiva, vida laboral y el cuerpo enfermo, debido a que la enfermedad pone en tela

de juicio el grado de productividad de las personas con AR.

Esta perspectiva surge porque la condicion fisica y/o organica “anormal” del cuerpo
causa que el sujeto, desde la mirada de los empleadores, pierda capacidades para la
produccion, pues comunmente la enfermedad suele ser sindnimo de deficiencia
(Ferreira, 2009). Esto es evidente en el grafico 15, en donde se muestra que una gran
mayoria de las personas entrevistadas sefiala que su vida laboral ha cambiado a raiz de

la enfermedad.

Gréfico 15
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Estos cambios dependen de muchos factores, de los cuales mencionaré tres que

fueron mas relevantes y repetitivos en los testimonios. El primero tiene que ver con la
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imprevisibilidad y la incertidumbre que caracteriza la enfermedad, la cual produce una
discapacidad fluctuante que no permite a las personas asistir regularmente a sus trabajos.
Esta caracteristica hace que se vuelvan impredecibles los momentos en que el sujeto
puede participar en estos espacios, lo que es un problema para las personas empleadas a
quienes les exigen permanecer una cantidad minima de horas en el trabajo. La relacion

entre la imprevisibilidad y la vida laboral se muestra en los siguientes fragmentos:

[Yo creo que] la vida laboral cambia porque quizas deba descansar el ritmo de trabajo, hoy
te duele algo, rodilla, tobillo, mano, mafiana no, es impredecible. La cantidad de trabajo, no
rindes como deseas, te agotas (...) [Ahora] deseo trabajar pero no puedo estoy con Crisis y
en reposo debo esperar (Mujer de 51 afios, 2017b);

Los dolores me han discapacitado y esto hace que falte al trabajo. (Mujer de 29 afios, 2017b)

El segundo factor tiene que ver con el cambio en el desempefio y las habilidades, el
cual se observa especialmente en la imposibilidad de hacer esfuerzo fisico, en la pérdida
de fuerza, en el dolor constante, en la rigidez y/o deformidad que hace dificil y
estresante el desplazamiento. Estos obstaculos impiden que los sujetos puedan
desarrollarse “adecuadamente” en la vida laboral, pues el cuerpo limitado y fatigado
choca con las exigencias laborales de la sociedad contemporanea. Asi describieron estos
cambios las personas entrevistadas: “[Mi vida laboral ha cambiado] porque a veces el
dolor es constante, y subir/bajar, caminar extensiones grandes [es dificil]” (Mujer de 48
afios, 2017b); “[Los dias en el trabajo] los vivo mas estresada porque me cuesta algo
caminar” (Mujer de 59 afios, 2017a); “Trabajo menos horas por el dolor y fatiga”
(Mujer de 30 afios, 2017a).

El tercer factor es quiza el mas complejo de todos, pues hace referencia a los cambios
diferenciales que suceden en la vida laboral de las personas con AR segun las
caracteristicas especificas de su tipo de ocupacién y las caracteristicas de su profesion.

Por ello, el grafico 16 muestra el tipo de ocupacion de las personas entrevistadas.

En el grafico se observa que la gran mayoria de las personas entrevistadas son
empleados que se desempefian en empresas o instituciones privadas o publicas, quienes
perciben cambios dependiendo de la profesion especifica que desempefian. Por ejemplo,
en los siguientes relatos se observa como las distintas consecuencias de la enfermedad

se manifiestan de un modo distinto segln la actividad que se realice en el trabajo u

ocupacion: “Por el hecho de ser médica, he sufrido constantes infecciones respiratorias
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por contacto directo con pacientes pediatricos, 1o que me ha obligado a buscar otras
ramas de [la] medicina en las que no haya tanto flujo de infecciones” (Mujer de 27 afios,

2017a); “Ahora mi labor como arquitecta lo realizo en un 90% en la oficina, poco o casi
nada puedo acudir a la obra” (Mujer de 47 afios, 2017a); “Trabajo en un laboratorio de
investigacion donde hay que hacer trabajo fisico y mental. Ahora, con la AR me he
dado cuenta que soy mas lenta en ambos” (Mujer de 33 afios, 2017a); “['Yo soy maestra

y] no puedo levantar el brazo para escribir en el pizarrén, o sostener y escribir en el

libro de clases. [Me toca] limitarme a leer, y explicar verbalmente” (Mujer de 43 afios,
2017b); “Soy estudiante y la Artritis ya no me deja escribir normalmente, tuve que

adaptarme e implementar otros métodos para mis estudios” (Mujer de 20 afios, 2017).

Grafico 16
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Ademas, algunos empleadores y compafieros de trabajo incurren en practicas que
estigmatizan y/o impiden que las personas con alteraciones corporales o enfermedades
se desempefien “normalmente” en el trabajo, en vista de que socialmente la norma
médica dictamina la eficacia esperable del cuerpo mediante la salud corporal (Ferreira,
2009). Por lo tanto, algunas personas en sus relatos cuentan situaciones en que se
subestimd su capacidad, negando la posibilidad de que trabajen, y no comprendiendo su

enfermedad:

Me dijeron en la residencia médica que soy una carga para el hospital, que en mis
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condiciones no debo de ser pediatra, por ello, no pude culminar la especialidad. Me cierran
las puertas por tener AR, ya que en la mayoria de los hospitales o sanatorios piden
declaracion jurada de salud y tengo miedo de mentir [sobre] mi condicidon (Mujer de 27 afios,
2017a);

Me despidieron de mi trabajo por todo lo que implicaba mi tratamiento. (Mujer de 44 afios,
2017b)

Estas actitudes usualmente se apoyan en el conocimiento de la biomedicina, el cual
desde la determinacién de un diagndstico médico, permite sustentar distintas formas de
exclusion y marginacion. Por consiguiente, entre las personas con AR se reconoce que
no en todos los empleos aceptan gente enferma o discapacitada'?, por lo que la
enfermedad se convierte en causa de despido o de no ser apto para una oportunidad
laboral: “Muchos trabajos no contratan personas enfermas con AR” (Mujer de 41 afios,
2017b); “Trabajo en el Estado pero desconfio del ambito privado, aunque en este
momento no esté ejerciendo mi profesion alli. No creo que sean comprensivos con esta
enfermedad” (Mujer de 42 afios, 2017c).

Por medio de estos relatos se comprueba, como menciona la OMS (2011), que los
empleadores en ocasiones tienen conceptos erroneos acerca de las personas con
enfermedades o alguna discapacidad fisica, pues inmediatamente relacionan estas
condiciones con una productividad limitada que afecta su desempefio laboral. De ahi
que, esta reticencia de los empleadores por mantener o incorporar a personas con algin
tipo de condicién médica (Sabogal Riveros, 2014), motive a algunas de las personas con
AR a mantener en secreto su enfermedad por miedo al despido o por considerarlo un
factor que los limitaria ante la mirada de otros. De la siguiente forma lo describe una de

las personas entrevistadas:

En mi trabajo nadie sabe de mi enfermedad y a veces me ha tocado estar parada muchas
horas y tengo recurrir a la mentira, decir que tengo pie plano, que estoy con infeccion
urinaria, o que me doblé el tobillo, para evitar estar mucho tiempo de pie. Algunos jefes
entienden y otras piden algun certificado y eso es mas dificil pero igual tengo que hacerlo
para evitar problemas en el trabajo. (Mujer de 34 afios, 2017¢)

Ante esta situacion, las personas con AR reclaman que se haga una inclusion efectiva

de la comunidad en el campo laboral, considerando y comprendiendo sus limitaciones

12 Teniendo en cuenta la discapacidad fluctuante que generan las crisis o brotes de la
enfermedad y las deformaciones permanentes que en ocasiones experimentan las personas con
AR en partes del cuerpo que son esenciales para desenvolverse en la vida cotidiana y laboral.
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fisicas y las condiciones de la enfermedad. Una de las personas entrevistadas afirma:

Por un lado se necesita de comprension en los momentos [en] que la enfermedad se
encuentra muy activa. Y por otro lado también se necesita igualdad de oportunidades ya que
a veces te pueden rechazar al ver que eres diagnosticado con AR, piensan que siempre
estaras mal o limitado y no es asi. Es como si pensaran que alguien con gastritis no va poder
trabajar por que siempre le dolera el estomago. (Mujer de 26 afios, 2017b)

La mayoria de las personas entrevistadas que reclaman comprension para quienes
viven con AR, abogan por la adecuacion de los espacios laborales en funcion de las
necesidades de su cuerpo. Por ejemplo, adecuacién en la temperatura de los espacios,
los horarios y las posiciones corporales, y ademas generando alternativas que eviten
grandes niveles de estrés. También, se pide que se entienda la enfermedad pues los
pacientes argumentan que en remision tienen las facultades de rendir “normalmente” en
el trabajo. Otras personas incluso piden que por ley se ajusten las condiciones laborales
para que puedan rendir mejor, mientras que otros proponen que a las personas con AR

se les trate como personas con discapacidad.

Siguiendo con lo expuesto en el grafico, las personas que se dedican a las tareas del
hogar como ocupacion también describen grandes cambios, pues como veremos mas
adelante, la AR se caracteriza por modificar profundamente la manera en que se realizan

las actividades domésticas y cotidianas, sobre todo en épocas de dolor agudo.

Por su parte, se observa que ocho personas se encuentran pensionadas, algunos por
edad y otros por invalidez o discapacidad. Este segundo caso sucede cuando las
limitaciones son tan altas que impiden al sujeto trabajar, lo cual es definido por
consideraciones médicas que clasifican qué tan funcional es el sujeto en la esfera laboral.
Mediante estos criterios médicos es posible sefialar quienes, segun sus condiciones y
capacidades, dependeran o tendran acceso a las ayudas asistencialistas y proteccionistas
que brinda el Estado (Sabogal Riveros, 2014). Cabe resaltar que en muchos casos la
desvinculacion econémica y los cambios de trabajo son voluntarios, debido a que los
sujetos ya no se sienten en condiciones de seguir por las exigencias de dichas
actividades: “Dejé mi trabajo porque la realidad faltaba mucho” (Mujer de 46 afios,

2017a); “No me siento apta para trabajar” (Mujer de 68 afos, 2017).

A causa de esta situacion, muchas personas sienten que al dejar sus trabajos pierden

la posibilidad de proyectarse y realizar lo que saben hacer. Asi lo mencionan tres
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personas: “[Mi vida laboral ha cambiado] definitivamente, yo trabajaba en servicio al
huésped en hoteleria y pues ya no me es posible” (Mujer de 35 afios, 2017b); “[Mi vida
laboral ha cambiado] totalmente, hace 9 meses no he podido volver, los dolores y
complicaciones no me permiten pasar 12 horas en un Omnibus como antes. Me ha
puesto triste dejar mi trabajo que era mi vocaciéon”; “Siempre he trabajado en
supermercados, ya no puedo. No puedo coger pesos ni hacer muchos movimientos con

los codos que antes si hacia” (Mujer de 31 afios, 2017b).

Ademas, estos cambios producen dependencia econdmica e influyen negativamente
en la percepcidn que los sujetos tienen sobre si mismos, pues ya no se sienten Utiles. De
hecho, en muchos casos los sujetos refieren que fisica y emocionalmente no se sienten
aptos para algunos oficios, por lo que restringen sus posibilidades laborales. Lo anterior
evidencia que los sujetos tienen la idea de que es necesario cierto nivel de productividad
para vincularse y mantenerse en el &mbito laboral. Es precisamente esta exigencia de
productividad y rendimiento la que choca con la condicion corporal de los enfermos de
AR, pues como bien lo describe Sabogal Riveros (2014): “las posibilidades de
empleabilidad se definen bajo un estricto marco de consideraciones exclusivamente
utilitaristas, en que el ser humano se erige como un medio para la obtencion de
beneficios econdémicos desde los principios de eficiencia y reduccion de costos” (p. 67),
por lo que desde el punto de vista de los empleadores y de las mismas personas con AR,

la condicion corporal de la enfermedad no es suficiente para rendir en el campo laboral.

Hay que mencionar que, aunque la gran mayoria de personas perciben cambios
considerables en su vida laboral, hay otras que no. Las razones de estos casos son
diversas, pero entre ellas se encuentran estar en remision, haber superado grandes crisis,
adaptarse buscando estrategias para rendir igual, haber vivido con la enfermedad desde
pequefios, y trabajar a pesar del dolor y limitacion. Aln asi la razon mas frecuente de
esta percepcion es el tipo de ocupacion, pues el hecho de ser independiente facilita que
la persona adapte para si condiciones favorables para seguir trabajando. Lo anterior,
debido a que estas personas tienen facilidad de manejar sus horarios, espacios, tiempos

de descanso, etc., como se muestra a continuacion:

Gracias a Dios yo tengo mi empresa, que es una ventaja muy grande, porque de lo contrario
creo que es imposible trabajar (...) Obviamente ahorita yo no hago fuerzas (...) yo
solamente hago la parte administrativa (...) En mi caso en el trabajo si hay cosas pesadas le
digo a las personas que las alcen o las quiten, yo no hago esfuerzos de nada precisamente por
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el dolor (...) [Yo] hago mi trabajo pero mis horas laborales son mas cortas y sin
extralimitarse (Hombre de 55 afos, 2017)

Por consiguiente, el tipo de ocupacion es importante al momento de observar la
manera en que las personas con AR han lidiado con sus ambientes laborales, pues como
se observa en el relato y en el grafico 17, de ello dependeran las posibilidades con las
que se cuente para lograr adaptarse al trabajo. Por lo tanto ser independiente es un factor

favorable en la experiencia de vivir con AR.

Gréfico 1713
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El Gltimo aspecto que quisiera tratar en esta seccion, que sera retomado mas adelante,
es el hecho de que la AR es una enfermedad cuyos sintomas coinciden con molestias
comunes gue presentan muchas personas, por lo que su reconocimiento y legitimacion
es especialmente problematico (Bury, 1982). En este caso, la percepcion social de la
enfermedad no coincide con lo que la persona siente, por lo que para las personas con
AR su padecimiento es invisible, oculto y silencioso. Aquello se ilustra mejor en los
siguientes relatos y en la figura 2: “La gente no se da cuenta de que es una enfermedad
seria” (Mujer de 67 afios, 2017); “Esta enfermedad es invisible sin embargo ahi esta y
casi nunca andamos al 100%” (Mujer de 29 afios, 2017e); “Es una enfermedad oculta
pero terrible” (Mujer de 27 afios, 2017d).

13 La razén por la que hay un porcentaje tan elevado de sin informacion en la categoria “hogar”
se debe a que muchas de las personas entrevistadas no consideraron este tipo de ocupacion
como un trabajo.

43



Figura 2

Mi enfermedad crénica

es “INVISIBLE”
NO “imaginaria”.

Aprende
la diferencia.

@viviendoconartritis

Véasquez, F. (15 de diciembre de 2016). Es
invisible, no imaginaria [llustracion]. Recuperado
de: https://www.facebook.com/viviendoconartritis/

En general, las personas con AR no consideran que el entorno y la sociedad piensen
que es una enfermedad severa y por tanto estos no reconocen los sintomas, el dolor y las
limitaciones corporales que los pacientes sufren dia a dia, por tanto las personas con AR
no se sienten comprendidas en los espacios cotidianos. De hecho, la AR, en algunas
ocasiones, solo es visible ante los demas cuando sus sintomas se agravan y aparecen

crisis con altos niveles de dolor y discapacidad.

Lo dicho hasta aqui permite entender que la enfermedad para las personas con AR
significa un cambio dréstico en las rutinas, habitos y roles con los cuales se
desenvuelven en los diferentes circulos de su vida cotidiana. Por tanto, estos deberan ser
repensados y modificados de acuerdo a la imprevisibilidad, limitaciones corporales, y
otras consecuencias de la enfermedad. De tal manera, la AR en el dia a dia significa una
reorganizacion del yo, donde se asume y acomoda el modo de vida de acuerdo a una

condicion corporal.

2.2. Actividades diarias

Como se ha insinuado, una de las consecuencias mas visibles de la AR son las
limitaciones que produce en las actividades mas bésicas y cotidianas. De hecho, desde

el principio de la enfermedad el sujeto percibe problemas practicos en su cotidianidad,
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que pueden permanecer o irse con el tiempo. En definitiva, la enfermedad cronica “es
precisamente el tipo de experiencia donde la estructura de la vida cotidiana y las formas
de conocimiento que la apoyan son interrumpidas” (Bury, 1982, p. 169)** por lo que
cada accion se convierte en una ocasion de planeacion y deliberacién para los sujetos,

quienes deben manejarse de maneras distintas en la vida cotidiana.

Esta modificacion de la cotidianeidad se muestra en el grafico 18, donde se
puntualizan qué actividades diarias mencionaron las personas con AR como mas

dificultosas en su dia a dia.

Grafico 18
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Antes de describir algunas de las categorias del grafico, es necesario resaltar que
algunas personas no perciben cambios en este aspecto. Entre las razones que ellas
mencionan estan: haber sido diagnosticados a muy temprana edad y no estar conscientes
de dichos cambios, ser tratados a nivel medico a tiempo y correctamente, 0 no haber

registrado aun grandes cambios. Sin embargo, como lo comprueba el gréafico, son

14 «is precisely that kind of experience where the structure of everyday life and the forms of

knowledge wich underpin them are disrupted”

*Traduccion propia
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evidentes las limitaciones en las actividades diarias en la vida de los sujetos,

especialmente en lo relacionado a labores del hogar y actividades de cuidado personal.

Segun los relatos, las dificultades en las actividades diarias se dan especificamente
por el cansancio crénico, la lentitud, los dolores agudos, la inflamacion y la rigidez. El
cansancio cronico hace referencia a la sensacion frecuente de fatiga y falta de fuerza,
que se menciona de la siguiente forma en los relatos: “Todo me cuesta mas, me canso
mas y descanso muy mal” (Mujer de 34 afios, 2017b); “Me cuesta hacer planes para

salir, me canso demasiado” (Mujer de 43 afos, 2017a).

En estos casos "estos pacientes tienen que establecer y negociar sus identidades a
través de alterar estados de enfermedad y salud, y también tienen que dirigir asuntos de
estigma" (Hardiker & Tod, 1982, p. 660)!°*, pues algunas veces las personas con AR
pueden parecer ante la mirada de otros como perezosos, lentos y con poca voluntad de
hacer las cosas ya que el cansancio impide la accion y frena la actividad. Lo anterior
causa grandes conflictos en los sujetos, quienes a pesar de su deseo de realizar sus

actividades con normalidad no pueden hacerlo.

Por su parte la lentitud fue una de las causas mas repetitivas en el cambio del
desenvolvimiento cotidiano, ya que la limitacion corporal hace que las personas
necesiten mas tiempo para realizar sus actividades habituales. Asi mencionan algunas
personas la manera en que la lentitud los hizo reacomodar su rutina diaria: “Todo lo
sigo haciendo, solo que ahora mucho mas lento” (Mujer de 38 afios, 2017a); “Me limito
en hacer cosas porque hay dias que amanezco con dolor o rigidez y tardo en terminar”
(Mujer de 26 afios, 2017a); “La realidad es que al menos en mi caso, en periodos de
crisis, el levantarme me toma el doble de tiempo, mi estado de &nimo se viene abajo y
resulta dificil hacer las actividades con normalidad” (Mujer de 22 afios, 2017); “Todo lo

4

realizo despacio y descanso, no tanto que hacer al dia” (Mujer de 46 afios, 2017a).

Tal y como se evidencia en los relatos y en la figura 3, la lentitud implica un proceso

de reacomodacion en donde se cambian los ritmos de las actividades diarias, lo que

15 “These patients had to establish and negotiate their identities through alterning states of
illness ans health, and also had to adress stigma issues”

*Traduccion propia
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lleva al sujeto a proyectar sus actividades y tomar descansos periddicos durante el dia.
Por ejemplo, asi lo menciona una persona: “Lo que me tocaba hacer es que me
levantaba un poco antes, y me acostaba antes para dormir lo suficiente y tener el tiempo

para hacer las cosas” (Hombre de 57 afios, 2017).

Figura 3

N N0 LUZC0 ENFERMO,
PERD...

facebook:@viviendoconartritis
Las tareas mas simples
pueden tomarme 5 veces
mas tiempo y tomar 5
veces mas mi energia
para terminarlas que

una persona

“normal”.

ARTRITIS

Véasquez, F. (08 de marzo de 2017). ¢Por qué demoramos mas
en realizar nuestras tareas diarias? [llustracion]. Recuperado de:
https://www.facebook.com/viviendoconartritis/

En cuanto al dolor, la inflamacién y la rigidez, estas molestias impiden que los
sujetos realicen actividades elementales y aparentemente faciles. De esta manera lo
muestran los siguientes fragmentos: "Si presento inflamacion en codos o mufiecas, las
actividades cotidianas son dificiles de realizar hasta que desaparezca la inflamacién *
(Mujer de 22 afios, 2017); "Cuando hay mucha inflamacion es dificil hasta levantarse de

la cama, caminar o tomar cosas" (Mujer de 45 afios, 2017).

Ahora, habiendo mostrado algunas de las razones por las que la condicion del cuerpo
se convierte en un obstaculo para las actividades diarias, me centraré en el detalle de
dichas actividades, evidenciando por qué dejar de realizarlas "como siempre" es
problematico. Para ello, podemos dividir las categorias mostradas en el grafico 18 en
dos grupos. En el primero se agrupan las actividades basicas de cuidado personal, que

incluyen vestirse, bafarse, levantarse, cepillarse los dientes, peinarse y otras parecidas.
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Estas labores confrontan a los sujetos, quienes se sienten impotentes por ser incapaces

de realizar actividades tan “faciles”:

Por ejemplo, [tenia dificultad con] cosas bésicas, al vestirme, al ponerme la camisa, cosas
sencillas como abotonarme (...) Y habian cosas que eran imposibles, por ejemplo no podia
comer carne, o sea partir la carne, hacer el ejercicio de partir con cuchillo era una cosa que
me costaba mucho dolor, no lo podia hacer (Hombre de 57 afios, 2017);

Con esta enfermedad a veces estas muy mal, al punto de no poder levantar las sabanas,
pararte, caminar hacer lo mas bésico. (Mujer de 35 afios, 2017d)

Las actividades de este grupo se caracterizan porque tratan de realizarse hasta donde
sea posible, pues al ser intimas, basicas y necesarias son las que mas que generan
dependencia. De manera que, como se explicard mas adelante, la dependencia hace
parte de la experiencia de vivir con una enfermedad crénica debido a la intensidad de

las crisis y las consecuencias de la deformidad de las extremidades:

Todo cambia, [para] bafarse (...) otro te ayuda en la espalda o brazos, detras de las piernas,
en crisis hasta me ayudan [cuando] no puedo sacar la pasta dental, para vestirme y
desvestirme, (...) [Para] comer me cortan en porciones pequefias. (Mujer de 51 afios, 2017b)

El segundo grupo hace referencia a actividades del dia a dia que son "simples" pero
que impiden que los sujetos puedan llevar su cotidianidad como es usual. Siendo asi,
aqui se agrupan actividades como levantar, tomar y cargar peso; abrir latas, frascos y
paquetes; girar perillas o abrir puertas; caminar y/o correr; entre otras. Asi lo mencionan
algunas personas: “[Se me dificulta] abrir frascos, sus tapas, abrir puertas todo
movimiento que implica mover y girar [la] articulacion causa dolor” (Mujer de 51 afios,
2017b); “[Una vez] lloré ante una lata que no podia abrir” (Mujer de 48 afos, 2017a);
“[Recuerdo] quedarme encerrada en el bafio por no poder girar la perilla de la puerta”
(Mujer de 46 afios, 2017b).

También, en este grupo pueden agruparse aquellas actividades especificas que los
sujetos disfrutaban, pero que ahora, a causa de los cambios que han percibido en su
cuerpo, no pueden realizar. Estas actividades, aunque no se encuentran mencionadas en
el grafico por ser personales y peculiares, son importantes por ser cambios significativos.
Algunas de ellas se mencionan asi: “[Me toco] dejar de tejer, me gustaba mucho tejer
ahora me duele hacerlo” (Mujer de 47 afios, 2017b); “A pesar de que me encanta, he

tenido que dejar de cocinar” (Mujer de 33 afios, 2017a); “Hacer el jardin [era] mi
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debilidad y [ahora] me cuesta mucho cortar el césped” (Mujer de 46 afios, 2017b). De
esta manera, los sujetos evidencian de cerca las consecuencias practicas de su
enfermedad, pues se hacen conscientes de que no pueden realizar actividades que

valoraban y gozaban en el pasado (Charmaz, 1983).

De manera que, la pérdida de la capacidad funcional en las actividades diarias hace
que los sujetos perciban que toda su vida se lleno de limitaciones, debido a que las
dificultades se perciben en las acciones basicas y esenciales para desenvolverse en la
vida cotidiana. Por lo tanto, vivir con AR produce cambios en lo mas basico de la
organizacion de la vida diaria, lo que por ende Ileva a una redefinicion de las relaciones

con el entorno y con los demas (Brigidi, 2010).
2.2.1. Lo azaroso de lo cotidiano

Otra caracteristica relevante en la experiencia de vivir con AR es la imprevisibilidad
de los sintomas, dolores y brotes, lo que da como resultado un curso incierto en las
rutinas del dia a dia. Lo anterior debido a que los sujetos se enfrentan a la incertidumbre
del desarrollo de la enfermedad a diario, gracias a que las enfermedades cronicas

tienden a fluctuar entre periodos de agravamiento y otros de quietud (Kleinman, 1988).

Por lo tanto, esta suerte se divide entre “dias malos” y “dias buenos”. En los
primeros, las personas se encuentran con momentos de muchas molestias corporales que
cambian e impiden hacer hasta lo mas basico, mientras que en los segundos estas
molestias son leves, por lo que los sujetos se sienten bien y pueden “hacer de todo”.
Todo depende de lo que la AR permita o deje hacer: “Y asi sigue el dia segun la AR lo
proponga: dias mejores que uno puede hacer y dias para descansar” (Mujer de 52 afios,
2017); “Habra dias muy buenos y malos, pero en los malos recurro a la calma y reposo
y me digo que voy a superarlo como lo he hecho hasta ahora. Hay que aprender a vivir

con esa suerte” (Mujer de 35 afios, 2017a).

En consecuencia, son las recaidas o los periodos de agudizacién los que irrumpen en
la cotidianidad de manera mas sorpresiva, causando miedo y ansiedad hacia el futuro,
pues nunca se sabe coémo amanecera el cuerpo al dia siguiente y si se podran 0 no
realizar actividades con normalidad. De la siguiente forma lo describen dos personas:

“Cada dia me levantaba y pisaba el suelo [y] temia que el dolor aumentara y no me
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dejara caminar” (Mujer de 28 afios, 2017¢); “Un dia habia quedado con una amiga de ir
a ver un buen trabajo y no pude ir a verlo, porque amaneci con mucho dolor y no podia
caminar” (Mujer de 29 afos, 2017b). De hecho, hasta en los periodos de ausencia de
sintomas la AR es incierta, por lo que el sujeto vive con la misma angustia: “Desde que
estoy en remision soy mas feliz, pero estoy atenta porque s€¢ que no es para siempre”

(Mujer de 61 afios, 2017).

Por lo tanto, la falta de control de la enfermedad y el dolor quiebra la seguridad que
el sujeto tiene con el mundo externo mediante el mantenimiento de rutinas repetitivas
(Giddens & Gil Aristu, 2000), pues es un misterio si va a poder seguir llevandolas a
cabo como es habitual. Lo anterior, hace que el sujeto tenga una preocupacion
permanente por el porvenir, llevandolo a reconsiderar sus expectativas personales y
planes a futuro con base a este nuevo factor incontrolable: “La AR te cambia la vida,
todo se modifica ya que nunca méas puedes planificar porque nunca sabes en qué

momento te da una crisis” (Mujer de 52 afios, 2017).

Siendo asi, conforme a la imprevisibilidad que se instala en la vida cotidiana, las
personas con AR deben vivir el dia a dia sin proyectar, prever, ni planificar a largo
plazo, pues se vive en el riesgo constante de que los sintomas empeoren e impidan la
accion. Lo dicho afecta el estado de animo de los sujetos, quienes ya no sienten que

tienen control sobre su cuerpo y su vida.

2.2.2. Movilidad o formas de desplazamiento

Como se menciond anteriormente, las alteraciones corporales que produce la AR
también transforman la manera en que el sujeto se moviliza en el espacio, lo que se

convierte en un problema cotidiano que describiré a continuacion.

Para empezar, es necesario recordar que la AR es una enfermedad altamente
incapacitante, ya que puede ocasionar que las articulaciones se deformen y se sientan
fragiles, provocando pérdida de movilidad y disminucion de la fuerza (Ledn etal.,
2004). Inclusive, a pesar de que los sujetos tengan sus sintomas controlados y entren a
remision, los cambios en la funcién articular pueden persistir y seguir presentes en el
dia a dia. En vista de ello, la AR modifica la posibilidad de desplazamiento y la
accesibilidad a calles, edificios, sistemas de transporte y demas lugares en el ambito

publico y privado. Lo anterior, se comprueba en el grafico 19, en donde se evidencia
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que mas de la mitad de las personas entrevistadas percibieron cambios en sus formas de

desplazamiento.

Graéfico 19

Cambios en las formas de
desplazamiento

1

W@ Si M No M Sininformacion

Fuente: Elaboracion propia

Cabe aclarar que los cambios mostrados en el grafico han sido percibidos en la
calidad, independencia y facilidad del desplazamiento, y se caracterizan porque
mientras para algunas personas son fluctuantes y dependen de si estan en crisis 0
estables, para otras son permanentes por las deformaciones irreversibles que provocan

en las extremidades.

De modo que, por las razones mencionadas en este capitulo y las que expondré a
continuacidn, la AR es una enfermedad que provoca discapacidad, la cual es definida
por la OMS y el Banco Mundial (2011) como un término complejo que abarca
deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones que pueden ser transitorias o
permanentes. Méas especificamente, puede considerarse como una discapacidad motora,
la cual es definida de acuerdo al DANE?® como aquella discapacidad que provoca que
las personas tengan limitaciones para usar brazos, manos y para caminar o moverse. Es
importante recalcar que, en vista de que la discapacidad de las personas con AR esta
relacionada con la imprevisibilidad de la enfermedad, no es posible determinarla como
una condicién permanente y general para todos los casos, por lo que es una
discapacidad no visible pero claramente percibida por aquellos que viven con la

enfermedad. Lo anterior lo ilustra mejor la figura 4.

16 Segin las definiciones dadas para en el CENSO del 2005.

51



Figura 4

Vésquez, F. (16 de enero de 2017). Algunas
discapacidades  son invisibles  [llustracion].
Recuperado de:
https://www.facebook.com/viviendoconartritis/

En detalle, los cambios en las formas de desplazamiento se muestran en el gréfico 20,
en el cual se aprecia que la limitacion en la movilidad se presenta en actividades basicas
como lo son caminar y/o subir o bajar escalones, lo que demuestra que la discapacidad

es una condicion presente en la cotidianidad de quienes viven con AR.

Graéfico 20

Formas de desplazamiento en las que se percibe
dificultad

Mantenerse en una misma posicion
Andar en bicicleta

Correr

Viajar

Manejar

Transporte publico

Subir y bajar escalones

Caminar

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50
Veces que se menciona

Fuente: Elaboracion propia

Considerando el impacto de estos cambios en el dia a dia de las personas con AR,
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explicaré las cuatro categorias mas mencionadas en el grafico. Asi pues, el cambio que
mas se menciond fue caminar, en donde se destaca la lentitud y la restriccion para
caminar tiempos y distancias largas. De la siguiente manera lo describen las personas
entrevistadas: “Antes yo caminaba normal por las calles y yo adelantaba caminando con
prisa a todo el mundo, ahora todos me pasan a mi, por mi paso tortuga” (Mujer de 51
afos, 2017b); “No puedo caminar distancias muy largas porque me duelen los tobillos”
(Mujer de 21 afios, 2017b). Estos cambios tienen que ver con el dolor, la rigidez y la
inflamacion y con los cambios fisicos del cuerpo en rodillas, caderas y pies, que hace

muy dolorosa e incomoda esta actividad.

Simultaneamente, otro factor que cambia la forma en que las personas con AR
caminan es el miedo, bien sea a sentir mucho dolor o a caerse debido a la inseguridad
que produce no poder controlar el cuerpo. Este Gltimo, surge especialmente ante las
condiciones del espacio publico, pues las calles desniveladas, los andenes con piedras,
huecos y baches, son un obstaculo para el transito tranquilo de las personas con AR.
Considerando esto, los sujetos toman precauciones que van desde buscar apoyos
adicionales en el desplazamiento, hasta adecuar los zapatos para evitar cualquier riesgo.

Para ilustrar mejor se toma el siguiente fragmento:

Siempre es muy cansado salir a la calle, asi que antes de salir ti debes conocer tu cuerpo y
protegerte con rodilleras y faja, yo no las uso siempre, pero las tengo a la mano. Tratar de
salir con mucho tiempo de anticipacion por si tienes que caminar despacio o si las calles
estan muy mal, ir con mucho cuidado. (Hombre de 53 afios, 2017)

Puntualmente, en esta actividad el calzado es importante, debido a que el pie sufre
deformaciones y toma una fisionomia que ya no se adapta a la forma de los zapatos que
se consiguen en el mercado. Esto ocasiona que caminar sea una actividad tortuosa por
los dolores y las molestias en los pies causados por el tipo de calzado, por lo que el
sujeto debe darse a la tarea de conseguir zapatos comodos y suaves, y/o adaptarlos por

medio de plantillas y objetos parecidos.

Algo similar a lo que se evidencia al caminar sucede con la actividad de subir y/o
bajar escalones, bien sea de lugares publicos, espacios domésticos, o medios de
transporte: “Cuando subia escaleras era una cosa lenta, lenta, lenta, subir un escalon de
15 c¢cm para mi era como coger tres escalones de un solo paso” (Mujer de 50 afios,

2017b). Por lo tanto, caminar y bajar y/o subir escalones son actividades que se hacen
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con lentitud y mucho esfuerzo. Hay que mencionar que estas dos actividades, ademas de
ser las formas de desplazamiento que mas se les dificultan a las personas con AR, son
necesarias para llevar a cabo las rutinas habituales, por lo que generan que las personas
dependan de objetos y ayudas para realizarlas. Por consiguiente, las formas de
desplazamiento también cambian porque los sujetos ya no pueden movilizarse solos,
sino que algunas veces necesitan de otra persona, un baston, un caminador o una silla de
ruedas para realizarlas. De las personas entrevistadas, 10 mencionaron necesitar alguno

de estos soportes para caminar.

De manera semejante, la limitacion que experimentan las personas al momento de
transitar espacios publicos y urbanisticos se debe a que muchos de ellos no estan
disefiados para personas con discapacidad; lo que revela el poco cumplimiento de las
leyes que buscan garantizar la accesibilidad de las personas con discapacidad a dichos
espacios (OMS & Banco Mundial, 2011). La relacién entre las formas de
desplazamiento y el disefio del espacio publico fue mencionado por dos personas en los
relatos: “Aqui no hay lugares publicos que cuenten con escaleras bajas, que eviten subir
la pierna en un angulo de 90 grados que causa dolor a personas con mi condicion”
(Mujer de 51 afios, 2017b); “No existe cultura de procurar por los demas rampas,
barandales, banquetas parejas, no de subida y bajada” (Mujer de 21 afios, 2017b). De
ahi que, si no existen rampas, ascensores, barandales o cualquier tipo de apoyo parecido,

las personas con AR simplemente no pueden transitar.

La tercera forma de desplazamiento en la cual las personas con AR mas percibieron
cambios, es el transporte pablico. De ellos, especialmente el autobus es una de las
opciones que mas se descarta o evita, ya que por sus condiciones es muy dificil
mantenerse de pie y sostenerse. Asi lo describen tres personas: “Se me dificulta mucho
andar en trasporte publico, no puedo permanecer mucho tiempo de pie, ni tener los
brazos estirados” (Mujer de 27 afos, 2017a); “A veces de solo viajar en micro y vas
parada es muy incomodo y doloroso, ya que sientes que no tienes estabilidad y fuerza
para movilizarte y sujetarte, es realmente terrible” (Mujer de 41 afos, 2017a); “Sobre
todo en buses cuando uno esta de pie y debe agarrarse fuerte con las manos para no

caerse, pueden lastimarse las articulaciones, el esfuerzo y la presion genera mucho dolor”

(Mujer de 35 afios, 2017a).

Ante ello, la estrategia es viajar en horas en las que el transporte sea mas desocupado
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y se consiga asiento, porque de lo contrario las personas perciben que son juzgadas por
no ceder la silla a pesar de que tengan limitaciones corporales. Por lo tanto, la opcién
mas viable para las personas con AR es el taxi, o bien, optar por transitar en vehiculos
particulares. De todas maneras, estos ultimos también representan obstaculos para
algunas de las personas con AR ya que, por un lado operar los cambios en los carros
mecénicos implica dolor y esfuerzo, y por otro no todas las personas tienen la
posibilidad de tener vehiculos propios por sus elevados costos. Esto reduce las
posibilidades de movilidad de las personas con AR, ya que detectan cambios en la

mayoria de las formas de desplazamiento.

Otra problemaética, que se suma a la lista de dificultades que perciben las personas al
momento de transitar, es que, la AR es una enfermedad oculta e invisible. De ahi que, a
pesar de que el sujeto esté experimentando grandes dolores y momentos de
discapacidad, esto no se evidencia en el cuerpo lo que hace que ante la mirada de otros
se vea “sano”. AUn mas, la relacibn que comlnmente existe entre enfermedad,
discapacidad y la tercera edad (OMS & Banco Mundial, 2011), restringe la posibilidad
de que se reconozca la limitacion en personas jovenes. De tal manera, las personas con
AR sienten que la sociedad los juzga por usar espacios especiales en el transporte y los
lugares publicos que “no les corresponden”. Por ejemplo, asi lo relatan las personas

entrevistadas:

Yo tengo un miedo principal al salir a las calles y son los autobuses, cuando nos sentamos y
sube alguna persona de la tercera edad es imposible dar el asiento, porque son dolores
insoportables, pero sin embargo nos miran como si estuviéramos asesinando a alguien por no
ceder el asiento (Mujer de 41 afios, 2017b);

Me dio AR joven y a veces querian que yo diera el asiento del bus a las personas ancianas o
gue se notara una discapacidad (...) [Recuerdo] las discusiones constantes con los vigilantes
de centros comerciales por utilizar el parqueadero de personas con problemas de movilidad.
(Mujer de 47 afos, 2017a)

A pesar de ello, lo cierto es que la AR es una enfermedad que se da también en
personas jovenes, por lo que los cambios en el desplazamiento se evidencian incluso en

edades tempranas como se observa en el grafico 21.
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Grafico 21
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Fuente: Elaboracion propia

De hecho, la OMS y el Banco Mundial (2011) han advertido que a causa del
aumento y la prevalencia de las enfermedades cronicas en el mundo, se espera que se
engrose la cifra de personas con discapacidad en todas las edades, por lo que es evidente
que la realidad contradice los imaginarios sociales que existen sobre la discapacidad
pues estan guiados por las caracteristicas que “deben tener” las personas con dicha

condicion.

En resumen, la AR produce cambios significativos en la movilidad de las personas
que la padecen pues el sujeto percibe cambios en la calidad y forma de su
desplazamiento (temporales o permanentes), especialmente en actividades tan
elementales como caminar, subir y/o bajar escalones, trasladarse en transporte publico y
manejar. Estos cambios revelan que la enfermedad produce una discapacidad motora
debido a las alteraciones corporales y sintomas fisicos. Esta condicion es contundente,
pues deja al sujeto con pocas posibilidades de desplazamiento y sin la oportunidad de

que sus limitaciones sean reconocidas a causa de la invisibilidad de la enfermedad.

2.3. Necesidades de los cuerpos

Después de haber descrito las limitaciones, dificultades y obstaculos a los que las
personas con AR se enfrentan en la cotidianidad, me interesa puntualizar en las
necesidades de los cuerpos. Entenderé estas necesidades desde la modificacion de las
relaciones con otros, que surgen a partir de los cambios en el modo de vida de las

personas con AR, por lo que observaré especificamente las relaciones de cuidado, ayuda,
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dependencia, solidaridad y reconocimiento que los sujetos establecen con su entorno

mas proximo.

2.3.1. Autonomiay cuidado

Debo empezar diciendo que en los relatos es evidente el deseo de mantener la
autonomia a toda costa a pesar de los fuertes sintomas causados por la enfermedad. De
tal modo, entenderé la autonomia por medio de los aportes de Fuhrman (1995), para

quien:

la autonomia es la capacidad para ejecutar las actividades de la vida diaria asi como las
percepciones de autoeficacia y bienestar de ésta Gltima. Asimismo, la autonomia puede
entenderse como la capacidad para pensar, sentir, tomar decisiones o actuar por si mismo, es
decir, como autogobierno o autorregulacion del cuerpo y en general de su vida. (Leo6n et al.,
2004, p. 11)

A pesar del deseo por ejercer y mantener dicha capacidad, en los relatos pudo
observarse que la pérdida de autonomia es percibida en diversos momentos, por ejemplo,
en las primeras etapas de la enfermedad, en los momentos de crisis, 0 como producto
del avance de la enfermedad y/o los afios. Sea el caso que sea, esta situacion es
amenazante para las personas con AR, por lo que la mayoria, sino todas las personas
entrevistadas, mencionaron “tratar” de realizar sus actividades normalmente. De todas
formas, hay numerosas actividades que a los sujetos se les complica realizar por si solos
y al nivel de los demas, por lo que en pocas palabras, cuesta mucho mantener la

independencia.

A mi parecer, los esfuerzos por mantener la autonomia y ser autosuficientes estan
influenciados por las expectativas sociales y culturales y por los patrones de vida
establecidos en la sociedad occidental, segin los cuales el sujeto “debe” ser
independiente al momento de realizar actividades diarias y de autocuidado (Ferreira &
Diaz Rodriguez, 2010). Adicionalmente, como lo menciona Charmaz (1983), “mantener
una vida “normal” (...) se convierte en un simbolo de autovaloracién. Bajo estas
condiciones, las personas con enfermedades cronicas no solo ven la dependencia como

negativa, sino también en ocasiones se culpan a si mismos por ello (p. 169)*"*. De

17 “Maintaining a 'normal' life (...) becomes the symbol of a valued self. Under these conditions,
chronically ill persons not only view dependency as negative, but also often blame themselves
for it”
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modo que, al depender de alguien se rompe con los roles normativos e impuestos sobre
la manera “normal” de llevar la vida, lo que produce que los sujetos intenten realizar sus
actividades por si solos a como de lugar, pues de lo contrario se sentiran incompetentes

e incapaces de realizar “lo que les corresponde”. Por ejemplo:

Hay cosas que uno sabe que no puede hacer y eso es limitante porque uno esta acostumbrado
a hacer las cosas por uno mismo y ya tener que estar mirando a los lados a ver a quien le
digo que me ayude a esto a lo otro, pues es jarto [...] uno tiene que hacer por uno, que a
veces duele, si, pero el solo hecho de no querer depender de nadie, de querer seguir mi vida
como venia haciendo normalmente, eso es lo que lo hace a uno seguir, asi duela. (Mujer de
50 afos, 2017b)

Por consiguiente, con el fin de conservar la autonomia, las personas con AR recurren
a précticas estratégicas que les permitan ejecutar todas sus actividades sin contratiempo.
Para lograrlo, en ocasiones se sirven del entorno o acuden al mercado en busca de
ayudas técnicas'® que faciliten las tareas cotidianas. Lo anterior se evidencia en el
siguiente fragmento: “La autonomia disminuye en si por la enfermedad, se necesita
ayuda en algunas situaciones como poner y amarrar calzados, sin embargo, con los
aparatos disefiados ayuda a no tener tanta dependencia” (Mujer de 55 afios, 2017b). Sin
embargo, hay que mencionar que estos elementos no estan disponibles en todos los
paises, en ocasiones son costosos, y su venta se realiza en establecimientos comerciales
dedicados exclusivamente a la venta de elementos médicos y para la salud. Por todo lo
anterior, la disponibilidad y acceso a estas ayudas técnicas no esta al servicio de toda la
comunidad con AR, quienes a pesar de sus esfuerzos por mantener la autonomia y no

molestar a los demas, siguen percibiendo complicaciones.

Por lo tanto, en vista de la magnitud de las limitaciones en su vida diaria, las
personas se ven en la necesidad de pedir ayuda como una forma de afrontar las
consecuencias de la enfermedad. Esta relacion es oportuna, necesaria y deseada en los
momentos de crisis y de mucho dolor. De tal forma, debido a la situacion de
incapacidad que surge a partir de la enfermedad, las relaciones de ayuda se establecen

principalmente con las personas del entorno cercano del enfermo (Bury, 1982),

18 “Las ayudas técnicas son productos, instrumentos, equipos o sistemas técnicos disefiados y

fabricados para compensar las limitaciones funcionales de las personas con discapacidad”
(Gutierrez & Romero Viviesca, 2012, p. 46).

*Traduccion propia
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especialmente con los hijos/as, esposos/as, madres y padres. Por ejemplo, asi lo

menciona una de las personas entrevistadas:

Entonces a veces me toca decirle a alguien por favor dbrame esto, porque es que yo he
perdido la fuerza en las manos y tengo Artritis, entonces doy la explicacion [...] hay que
tener mas cuidado en las relaciones humanas y para eso uno tiene que contarle a la gente, a
los amigos, a los hijos y a la familia que bueno, estoy en esta situacion y punto. (Mujer de 67
afios, 2017)

Hay que destacar que dichas relaciones de ayuda son cambiantes, pues algunas veces
pueden recaer solamente en una persona, mientras que en otras ocasiones pueden ser
varias, dependiendo del tamafio de la familia, del modo de vida de la persona

entrevistada y del estado de su enfermedad.

Por consiguiente, las relaciones de ayuda que se establecen entre el enfermo y su
entorno cercano son de cuidado, pues se trata de una relacion donde el acompafiante y/o
ayudante de la persona enferma apoya y comprende sus necesidades en una situacion
donde no puede ser autosuficiente (Buitrago Echeverri, 2013). Maria Teresa Buitrago
(2013) escribe lo siguiente sobre el cuidado:

El cuidado destaca la importancia de la presencia constante y no de la mera competencia
técnica, por lo tanto, es una actividad dinamica, reflexiva, deliberada y basada en la
interaccion humana, que comprende elementos como sentimientos de implicacion activa, una
disposicidn genuina para responder, presencia, reciprocidad y el compromiso de promover el
bienestar del otro. (p. 78)

La autora destaca que esta relacion de cuidado y ayuda no solo implica un trabajo
fisico, sino también contiene una dimension humana y emocional, pues existe un lazo
afectivo en donde la compafiia y la comprension estan activas en todo momento. Este
ultimo aspecto se entiende en los relatos como una relacion de interdependencia, donde
se destaca la necesidad de las personas con AR por obtener compafiia, apoyo y
reconocimiento por parte de sus seres queridos y personas allegadas. Por consiguiente, a
excepcion de una persona que menciond convivir con una cuidadora profesional, el tipo
de relacion que se establece cuando la persona con AR percibe incapacidad es de
cuidado informal, el cual se define por ser un cuidado que se presta por la familia o por

algin miembro de ella sin remuneracion (Buitrago Echeverri, 2013).

Teniendo en cuenta lo dicho, en las relaciones de cuidado y ayuda que se establecen
a partir de la AR puedo percibir dos dificultades. La primera es que, teniendo en cuenta
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lo impredecible de dicha enfermedad, la ayuda se complejiza cuantas mas dificultades y
limitaciones tenga la persona que lo requiere. Por consiguiente, en los casos en que las
personas tienen una dependencia alta, esta relacion se vuelve problemaética en vista de
que no todas las personas tienen el mismo interés en desarrollar practicas de cuidado de
manera constante y permanente (Buitrago Echeverri, 2013), por lo que en estos casos la
ayuda y el cuidado pasan a ser mas una obligacién que una relacion de solidaridad.
Ademas, en esta situacion son visibles las consecuencias que trae en la vida del
cuidador, pues esta relacion supone, entre otras cosas, “desplazamientos en el proyecto
personal, asumir responsabilidades sobre lo que le pueda ocurrir a quien cuida, tolerar
sus trastornos conductuales y estar disponible durante las 24 horas del dia” (Buitrago
Echeverri, 2013, p. 80). Por tanto, las practicas de cuidado que surgen en condiciones de
dependencia permanente, modifican profundamente la forma de vida y los planes a

futuro tanto de la persona enferma como del cuidador.

Simultaneamente, esta relacion puede hacer que el cuidador brinde méas ayuda de la
necesaria, lo que se convierte en un limitante para las personas con AR quienes, como
se menciond anteriormente, desean ser autosuficientes. De esta manera describe una de
las personas entrevistadas la tension entre cuidado y sobreproteccion: “Porque también
a uno la compafiia y la gente que lo rodea también es ayuda, [pero] a veces la gente en

vez de ayudarlo (...) lo limitan” (Hombre de 55 afios, 2017).

La segunda dificultad tiene que ver con la poca visibilidad y reconocimiento de la
enfermedad, la cual reduce las posibilidades de desarrollar relaciones que propicien el
cuidado. Dicha situacion se complejiza debido a que muchas veces las personas con AR
prefieren no quejarse y aguantar dolor para no perturbar a los demés y no dar una

imagen equivocada de si mismos.

Lo dicho hasta aqui muestra la manera en que la AR limita la funcionalidad
autonoma del sujeto y lo hace comprender la necesidad de otro/a para desenvolverse en
las actividades cotidianas. De modo que, la autonomia se ve amenazada en esta
experiencia porque el sujeto percibe que va perdiendo la capacidad de realizar por si
mismo las actividades méas elementales y primordiales de su vida, limitando sus planes a
largo plazo y modificando sus sentimientos de valia (Ledn et al., 2004). Aun asi, aunque
la autonomia se trata de mantener a como dé lugar, la relacion de ayuda y cuidado con

el entorno cercano es inevitable cuando los dolores y sintomas de la enfermedad
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aumentan su intensidad y frecuencia, lo que produce también la transformacion de la

vida de aquel que asume el rol de cuidador.

2.3.2. Dependencia

Teniendo en cuenta las relaciones de ayuda que se dan gracias a las limitaciones y
dificultades que surgen con la enfermedad en la vida cotidiana, ahora ahondaré en la
dependencia. Esta es definida por Leddn Llanes (2011) como un estado “de falta o
pérdida de autonomia fisica, intelectual o sensorial [que] implica la demanda de
atencion de otras personas para realizar actividades basicas de la vida diaria” (p. 493).
Siguiendo este planteamiento, en este caso la dependencia se analizara desde la
necesidad de asistencialismo y proteccién que desarrolla el sujeto enfermo para cubrir
sus necesidades bésicas.

Hay que empezar diciendo que la dependencia quiebra las normas de reciprocidad y
soporte mutuo que usualmente rigen las relaciones sociales (Bury, 1982), pues la
persona no se encuentra en capacidad para realizar actividades sencillas. Por ello, los
momentos de dependencia cambian la percepcion de control sobre el cuerpo que tienen
los sujetos, afectando también la percepcion que tienen de si mismos, como se ve a
continuacion: “Cuando empecé con esta enfermedad no podia ni tomar un vaso de agua,
me sentia totalmente inGtil y me sentia muy frustrada, no queria seguir viviendo”
(Mujer de 51 afios, 2017a).

Aunque no puede decirse que las personas con AR entrevistadas son totalmente
dependientes, tampoco puede afirmarse lo contrario, pues como se observa en el grafico
22, una gran mayoria de personas percibe que su nivel de dependencia es medio o bajo.
Para entender mejor esta afirmacion y las relaciones de dependencia que surgen por la
AR, definiré las categorias que se muestran en el grafico. La categoria de “ninguna”
designa que los sujetos se sienten con capacidades “normales” para realizar actividades
de la vida diaria. Cuando se menciona que existe un nivel de dependencia “baja”, quiere
decir que se realizan actividades pero con dolor, molestia y limitacion. Por su parte, la
dependencia “media” tiene que ver con que el sujeto percibe que sus actividades estan
restringidas, por lo que se requiere ayuda para realizar algunas de ellas. Por altimo,

cuando el tipo de dependencia es “alta” el sujeto es totalmente dependiente.
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Graéfico 22
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Respecto a las actividades en las que las personas con AR dependen de otros, estas
estan relacionadas con las actividades cotidianas, domésticas y de movilidad que fueron
mencionadas anteriormente. Por lo tanto, acorde con la imprevisibilidad de la
enfermedad y las multiples condiciones que favorecen/empeoran los sintomas, la
dependencia esta relacionada con el estado de la enfermedad, la falta de fuerza, las
crisis (en donde el nivel de dependencia aumenta), e incluso con la temperatura y

limitacidn corporal que se perciba en el momento.

En los siguientes fragmentos se evidencian anécdotas sobre situaciones de
dependencia, las cuales son momentos memorables por ser especialmente disruptivas en
la vida diaria: “Una vez estaba en la playa y no me podia levantar de la silla (...) entre
mi marido y unas amigas trataban de levantarme y tuve que apoyar la sombrilla y usarla
de baston (...) Fue un feo momento” (Mujer de 57 afios, 2017a); “La [anécdota] mas
vergonzosa [fue] solicitar ayuda para limpiar mi trasero después de una hora de pensar
pedir socorro” (Mujer de 43 afios, 2017b); “Yo viajaba [a visitar clientes] y eso lo fui
dejando porque he tenido caidas y si no me acompafia nadie imposible ir a otra ciudad y

correr con ese riesgo” (Mujer de 57 afios, 2017a).

En suma, lo dicho evidencia que una gran cantidad de las personas entrevistadas
perciben algin tipo de dependencia al momento de realizar sus actividades. Por

consiguiente, la AR lleva al sujeto a establecer relaciones de dependencia con personas
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cercanas a causa de la incapacidad que perciben para realizar actividades cotidianas, lo
que ocasiona que en la AR las personas, en algunas ocasiones, no puedan ser

autosuficientes asi sean jovenes.

2.3.3. Solidaridad

Una relacion social que cambia y se construye a partir de la enfermedad es la
solidaridad, que tiene que ver con un aprendizaje que surge a partir de la experiencia
con una condicién corporal. Entonces, la solidaridad la entenderé como la capacidad de
entendimiento, comprension y empatia que las personas con AR desarrollan hacia otros
con alguna condicion parecida a la que ellos viven y enfrentan. En otras palabras, en
este caso entenderé la solidaridad como una habilidad social que aparece y se refuerza
en el sujeto gracias a sus propias sensaciones y vivencias, y que cambia su perspectiva

respecto a la situacion de otros.

Para ilustrarlo de mejor manera, estos son algunos relatos que ejemplifican lo que se
entiende como solidaridad en este caso: “[Ahora] considero y comprendo a los demas
enfermos” (Mujer de 44 afos, 2017a); “Mi AR cambié mi vida (...) me ensefi6 a ser
paciente y a comprender mas a otros” (Mujer de 51 afios, 2017a); “En mi caso he

aprendido a darle el valor a las demas personas por lo que hacen” (Mujer de 51 afios,
2017Db).

Relacionado a lo anterior, en la obra de Honneth, La Lucha por el reconocimiento
(1997) la solidaridad se caracteriza por ser un momento de reconocimiento reciproco,
que expresa una valoracion social entre dos o mas individuos que interactlan.

Textualmente:

Valorarse simétricamente significa considerarse reciprocamente a la luz de los valores que
hacen aparecer las capacidades y cualidades de cualquier otro como significativas para la
praxis comun. Las relaciones de este tipo deben llamarse “solidarias” porque no solo
despiertan tolerancia pasiva, sino participacién activa en la particularidad individual de las
otras personas (Honneth, 1997, p. 158). (Diaz Fernandez, 2017, p. 242)

De manera que, la solidaridad que surge entre las personas con AR se da por medio
de un reconocimiento reciproco del sufrimiento, a partir de la propia vivencia con la
enfermedad. Dicha solidaridad se evidencia de manera mucho mas clara en los grupos

de apoyo para pacientes y familiares con AR, los cuales ademas de ser un espacio
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virtual o presencial para intercambiar saberes sobre los itinerarios terapéuticos, se
convierten en sitios que favorecen la creacion de vinculos y la conformacion de una

comunidad. En otras palabras:

La necesidad de un grupo de apoyo puede plantearse desde la idea de la sensacion de
compartir nuestras experiencias con otras personas que estén atravesando la misma situacion
0 que ya hayan estado alli en ese mismo lugar, y que permitan por medio del lenguaje
intercambiar saberes, que den la oportunidad de ampliar la mirada sobre algo que tienen en
comun. (Ledn et al., 2004, p. 126)

Como se observa en esta cita, los grupos de apoyo le dan la oportunidad a los sujetos
de vincularse con otras personas que viven y enfrentan su misma enfermedad, dando
paso a reconocer al otro desde el propio cuerpo. Hay que resaltar que no todas las
personas con AR se vinculan o sienten el impulso de unirse a estos grupos. A pesar de
ello, estos son espacios donde mas se observan, manifiestan y ejercen lazos de
solidaridad, pues en estos sitios las personas con AR apoyan, comprenden e informan a

otros desde la reflexion de su experiencia privada.

En definitiva, las relaciones de solidaridad que surgen entre las personas con AR
tienen como base una relacion de valoracion mutua desarrollada a partir de la propia
experiencia corporea, que en este caso se toma como una leccion que da paso a entender

el sufrimiento de otro y propicia la empatia y la identificacion.

2.3.4. Reconocimiento

Ahora, me centraré en la forma en que las personas con AR perciben que se entiende
su enfermedad a nivel social. Frente a esto, considero que existe una gran distancia
entre lo que las personas con AR perciben, las consideraciones legislativas y la
valoracion social de la enfermedad. Puntualmente, teniendo en cuenta la invisibilidad de
la AR, las personas con esta enfermedad no se sienten reconocidas ni comprendidas por

otros, especialmente por las personas que los rodean diariamente.

Desde la voz de las personas entrevistadas, lograr el reconocimiento y la
comprension de las personas cercanas en los momentos dificiles es necesario, pues
favorece la posibilidad de ayuda y de apoyo del entorno cercano en situaciones de total
incapacidad. Por consiguiente, las personas con AR consideran que es menester que los

demas logren comprender lo que significa vivir con una enfermedad de esta magnitud:

64



Muchas personas no se imaginan que esa pequefia palabra "Artritis" pueda destrozar un
cuerpo, una vida, una persona. Pero existe, y [somos] muchas personas que lidiamos
diariamente con esa enfermedad, quisiera un poco mas de comprension porque solo el que
vive con Acrtritis sabe lo que es estar dentro de un cuerpo que no puedes controlar (Mujer de
29 afios, 2017a).

Sin embargo, las personas no se sienten reconocidas en su cotidianidad, lo cual se
menciona constantemente en los relatos, pues los sujetos viven dia a dia situaciones de
incomprension sobre la enfermedad y sus efectos en el cuerpo: “Duré todo el dia
lavando la estufa, al terminar el cuerpo no daba méas y mi hija en burla dijo: “Ay se
trabd” y se ri6, me dolié mucho. Ellos no son conscientes de mi enfermedad” (Mujer de
32 afios, 2017a); “Una vez en un restaurante le digo a un amigo “alcanzame la sal” y me
dice "¢Acaso tienes los dedos crespos?", y yo le respondo: “No, tengo Artritis”” (Mujer
de 24 afios, 2017); “Una vez no podia cerrar la mano y la gente creia que era relajo”
(Hombre de 52 afios, 2017).

Uno de los aspectos que juega en contra de la posibilidad de reconocimiento de la
AR, y que influye en como se entiende y percibe la enfermedad y al enfermo, es que las
personas tienden a tratar de seguir su vida “normalmente” y no quejarse para no

preocupar o alterar a los demas, como se ve a continuacion:

Entonces la enfermedad tiene mas significacion para mi (...) Ahora, quiza mis hijas también,
lo que pasa es que no lo dicen, porque yo soy muy... no me gusta hablar de eso, pero a veces
digo “ve, creo que no se han dado cuenta que la cosa es mas complicada de lo que parece”
(Mujer de 67 afios, 2017);

La gente no cree que tengo dolor crénico porque sonriéd y no me quejo. (Mujer de 71 afios,
2017a)

Esta situacion influye en el reconocimiento debido a que, en gran medida, las
acciones que emprendemos en la vida social estdn influenciadas por lo que
comprendemos cotidianamente sobre fendmenos como la discapacidad y la enfermedad.
Por consiguiente, las opiniones, creencias, valores y experiencias compartidas y
aceptadas socialmente sobre estos dos fenOmenos, estan guiadas por una imagen y unos
atributos esperables que “debe” tener un sujeto para ser considerado y tratado como
enfermo y/o discapacitado. Lo anterior, no es posible en la AR debido a la dimension
imperceptible que la caracteriza y a las conductas de ocultamiento del dolor con las que
acttan las personas que la padecen.
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Esta dimension también afecta la percepcion que proyectan las personas
entrevistadas, pues ellos sienten que como su enfermedad no se nota, la gente los ve
normales y los toman como flojos, quejosos y como si se inventaran los dolores. Asi lo

mencionan algunas de las personas entrevistadas:

Es muy importante la comprensién y apoyo de las personas méas cercanas, ya que muchas
veces la Artritis no se nota, asi que la gente te ve normal y la sociedad a veces solo te
comprende o0 apoya hasta que te ven mal fisicamente (Mujer de 26 afios, 2017b);

Los dolores de la enfermedad no son visibles exteriormente, por lo que la gente nos
considera como personas sin dolor capaces de hacer cualquier actividad. (Mujer de 22 afios,
2017)

Como se comprueba con los relatos, el reconocimiento y la comprension se hace
mucho mas dificil en el caso de la AR, pues a diferencia de otras patologias que han
sido socialmente méas difundidas, reconocidas y hasta estigmatizadas, la AR se
caracteriza por la poca informacion que tienen quienes viven alejados de la enfermedad,
como lo menciona una de las personas entrevistadas: “Esta enfermedad reduce mucho la
parte fisica de la persona, tendria que ser una enfermedad mas reconocida. En mi pais
no es muy escuchada y creo que en muchos paises pasa lo mismo” (Mujer de 44 afios,

2017c).

Siendo asi, en vista de este choque entre los saberes convencionales sobre la
enfermedad y las limitaciones “reales” que ocasiona la AR, el reconocimiento ademas
de ser necesario para establecer relaciones de ayuda, apoyo y comprension, es también
un paso para que se reivindiquen sus derechos sociales de ser reconocidos y tratados
como personas que sufren de dolor e incapacidad. De modo que, las personas con AR
desean que se reconozca que su enfermedad es desgastante y que se les brinde ayuda y
soporte en los momentos en que lo necesitan. De la siguiente manera lo mencionan dos
personas: “Es necesario hacer conciencia (...) que las personas que tenemos AR,
aungue no se nos note el dolor, es una enfermedad muy desgastante y que necesitamos
apoyo para llevarla lo mejor posible” (Mujer de 37 afios, 2017b); “Espero que algin dia
entiendan que la AR aungue no se ve porque aguantamos, si necesitamos ayuda, tanto

en las calles como en transportes, colas...” (Mujer de 57 afios, 2017d).

Es necesario mencionar que las personas con AR hacen énfasis en que la

comprension y el reconocimiento no debe irse hacia los sentimientos de lastima, pues

66



esto conlleva a la exclusion y a sentimientos de inferioridad. Lo anterior es comun,
debido a que desde los conocimientos cotidianos, la enfermedad y la discapacidad se
vinculan a sentimientos de compasion por considerar estas condiciones como dolorosas
y vergonzosas, Y entender a los sujetos como victimas de una tragedia personal y
bioldgica (Marefio Sempertegui, 2012). En especial, la discapacidad en la sociedad
occidental es percibida mediante la compasion y el distanciamiento en donde la
diferencia fisica se convierte en un estigma (Le Breton, 2002b). Por lo tanto, las
personas con AR entrevistadas se refieren a la lastima y la compasion como
apreciaciones negativas sobre sus habilidades, que los hacen sentir inferiores e
incapaces. Por ejemplo, asi lo relatan dos personas: “Es necesaria la comprension de la
sociedad y que no te miren con lastima” (Mujer de 24 afios, 2017); “No se trata de que

te vean con lastima solo que te comprendan y apoyen” (Mujer de 26 afios, 2017b).

Asi pues, una de las exigencias mas mencionadas por las personas con AR es que
sean reconocidas como personas con discapacidad. Las razones para lo anterior no solo
se comprueban mediante la descripcién hecha en este escrito, sino también en otras
investigaciones que han analizado esta enfermedad y la han relacionado con una
discapacidad residual o permanente (Bury, 1982). Sin embargo, la falta de
reconocimiento de esta condicion tiene que ver, ademéas del desconocimiento de la
enfermedad, con la representacion que existe sobre la discapacidad motora que insiste
en la imagen de una persona en silla de ruedas (OMS, 2011). Dicha representacion
ignora la enorme variabilidad que existe en la experiencia de la discapacidad en cuanto
a causas, consecuencias y contextos, especialmente en los casos en donde el cuerpo no

demuestra el fendmeno. Por ejemplo, esto menciona una de las personas entrevistadas:

No es solamente decir que las personas que estén en silla de ruedas, que estén en muletas
son las que tienen que tener condiciones especiales, estas enfermedades también te pueden

parar, pero como no es tan notoria, entonces [dicen] “no, pero si yo la veo bien”. (Mujer de
50 afios, 2017b)

Por lo tanto, aunque algunas veces la etiqueta de la discapacidad se entiende con
implicaciones negativas (Sabogal Riveros, 2014), para las personas con AR es deseable
y de hecho la reclaman para si, pues ademas de explicar sus sensaciones y limitaciones

fisicas y emocionales, trae beneficios a nivel social y estatal.
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De tal manera, a nivel social se mantiene una representacion de la discapacidad atada
a condiciones visibles en el cuerpo, a pesar de que a nivel legislativo ha sido reevaluado
y redefinido el concepto a la luz de significados menos excluyentes. Por ejemplo, la
Convencidn Interamericana para la eliminacion de todas las formas de Discriminacion
contra las Personas con Discapacidad (CDPD), aprobada en 1999 por la Asamblea

General de la OEA, define el término asi:

[La discapacidad] hace referencia a una deficiencia fisica, mental o sensorial, ya sea de
naturaleza permanente o temporal, que limita la capacidad de ejercer una o mas actividades
esenciales de la vida diaria, que puede ser causada o0 agravada por el entorno econémico y
social. (Diaz Fernandez, 2017, p. 238)

De modo que, segun esta definicién la limitacion que experimentan las personas con
AR es una discapacidad, asi se trate de una alteracién fisica temporal en la mayoria de
los casos. Igualmente, en la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades
y Minusvalias propuesta en 1988, se define este término de manera abreviada como el
resultado de la disminucion, restriccion o ausencia de la capacidad de realizar una
actividad dentro del margen que se considera normal para un ser humano (Diaz
Fernandez, 2017). Esta definicion tiene que ver con la condicion “anormal” que
experimentan las personas con AR en cuanto a la forma y funcionamiento de su cuerpo

pero también con los obstaculos en sus actividades cotidianas.

Una posible objecién ante este argumento puede ser que la perspectiva de la
discapacidad depende de la consideracion del concepto a nivel nacional, pues este no es
homogéneo, cambia con el tiempo, y esta permeado por implicaciones politicas y
practicas dentro de la legislacién de los paises (Sabogal Riveros, 2014). Sin embargo,
esto no le resta importancia a la necesidad de reconocer la discapacidad como una
categoria dinamica, multidimensional y compleja que adopta varias experiencias en la
vida social y que puede ser adquirida por una persona que corporalmente no manifiesta

limitaciones.

De todas formas, a pesar de las definiciones y la legislacion que se ha intentado
establecer sobre la discapacidad para visibilizarla de otro modo, para las personas con
AR sigue siendo evidente la falta de comprensién y reconocimiento a nivel social y en
el ambito cotidiano. Asi, las personas con AR piden que se visibilice su enfermedad y se
concientice a la sociedad sobre las restricciones que enfrentan, con el objetivo de
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mejorar sus condiciones de vida a nivel laboral, familiar y hasta en los medios de
transporte. Es asi que las personas con AR piden constantemente la compresion y
difusion publica de la enfermedad por medio de campafias pedagdgicas, estrategias
publicitarias, articulos, programas, y medios de comunicacion masiva. Lo anterior se

evidencia en los relatos asi:

Muchas personas nos ven con apariencia sana y no saben el dolor que llevamos dentro, la
discriminacion es un mal que hay en la sociedad. Tal vez si se hicieran campafas de
informacién relacionada con la AR para que todos pudieran entender el dolor que sentimos,
la incapacidad que tenemos al movernos. La falta de informacion crea personas ignorantes,
necesitamos mas apoyo, asi como hay centros de apoyo a familiares con sida, o alcohdlicas,
igual necesitamos un centro de apoyo para familia de enfermos con AR, para que los
instruyan, les informen y los eduquen con respecto a esta enfermedad, porque la
incomprension viene desde la familia y personas cercanas (Mujer de 41 afios, 2017b);

Que la sociedad tome conciencia de que es una enfermedad oculta pero terrible. Que se
difunda méas. Y los demas puedan intentar entender, aunque sea un poco, [que] es muy
dificil vivir con dolores [y] limitaciones (Mujer de 27 afios, 2017d);

Sobre la educacion y ensefianza en los colegios y universidades se deberia promover en dar
clases para saber tratar a personas con problemas fisicos, sin afectar la inclusion de los
mismos, ademas de poder entender a las personas con AR y otros problemas para asi tener
una comprension del mismo. (Mujer de 55 afios, 2017b)

Estas acciones se piensan con el fin de crear conciencia entre las personas cercanas,
para que sepan las dimensiones de vivir con AR y estén preparados para ayudar y
trabajar en pro de la inclusién, con base al reconocimiento de un dolor y un sufrimiento

que cambia muchos aspectos de la vida.

En definitiva, las exigencias de reconocimiento que las personas con AR reclaman
surgen a partir de situaciones donde su entorno cercano no reconoce su condicion
corporal y su sufrimiento. Por esta razén, los sujetos proponen acciones para lograr
visibilizar su enfermedad como una patologia que produce discapacidad motora, lo que
piensan puede ser una base para que sean comprendidos a nivel politico, pero sobre todo

a nivel social en la interaccion con otros.
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Capitulo I11. Itinerario terapéutico de la AR: La construccion reflexiva
de tratamientos personales

Ahora bien, habiendo descrito los aspectos médicos y cotidianos en la experiencia de
vivir con AR, me interesa centrarme en las respuestas y soluciones creativas que los
sujetos emprenden (en su posicion activa) frente a estas problematicas. Dichas
respuestas se materializan en practicas, formas de cuidado del cuerpo y estrategias que
dan como resultado la construccién de wun itinerario terapéutico personal y
multidimensional que, junto al tratamiento médico, logra dar respuesta a la totalidad de
las implicaciones de la enfermedad. Lo dicho, teniendo en cuenta los limites que han
mostrado las medicinas al tratar la enfermedad en todas sus dimensiones, pues como se
ha mencionado en varias ocasiones, la enfermedad no solo tiene efectos bioldgicos, sino
también corporales, practicos y sociales lo que lleva a los enfermos a solicitar otras
formas de alivio y a movilizar diferentes préacticas médicas y cotidianas para lograrlo
(Le Breton, 1999).

Siendo asi, este capitulo tendr& dos partes: por un lado expondré el dolor y el cuerpo
en la AR como factores subjetivos y cruciales en esta experiencia que dan forma a una
percepcion individual del padecimiento, de la cual se desprende la manera de atenderlo;
por otro, explicaré las experiencias terapéuticas de las personas entrevistadas, que
surgen de los recursos que movilizan en la interaccién con otros y con base a su propia
trayectoria biografica, con lo cual construyen un manejo y afrontamiento propio de esta

enfermedad crénica.

3.1. Dolor

“Es dificil imaginar una vida con dolor cronico. Aparte de ser invisible e inexpresable,
la intensidad, frecuencia y duracidn de los ataques de dolor difieren para todos y pueden

cambiar con el tiempo” (Heshusius & Fishman, 2009, p. 4)1*,

19 It is difficult to imagine a life in chronic pain. Apart from being invisible and inexpressible,
the intensity, frecuency and duration of pain attacks differ for everyone and can change over
time”

*Traduccion propia
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Como se enunci6 en el cap. 1, tanto en el diagndstico como en el desarrollo de la
enfermedad, el dolor es una parte crucial en la experiencia de vivir con AR pues es
probablemente su implicacion mas fuerte y problematica. A mi parecer, el dolor es un
punto subjetivo en esta experiencia, pues no sélo es una sensacion corporal sino que se
convierte en una percepcion individual que solo puede ser entendida y significada por

quien la vive y la soporta.

Como es evidente, aln cuando las personas reconocen que el dolor se reduce cuando
es tratado, se encuentra presente constantemente en la vida de las personas con AR
perturbando el curso de accion con el que los sujetos llevan su dia a dia. En este caso el
dolor constante, ademas de ser un recuerdo de que existe una enfermedad, es
dependiente de medicamentos para controlarlo y mantenerlo en niveles soportables. En
definitiva, se convierte en un dolor que al igual que la enfermedad, también es cronico,

pues es permanente y no puede ser aliviado definitivamente.

3.1.1. Descripcion del dolor

En el libro Inside Chronic Pain (2009), se menciona que “el problema mas
generalizado de la experiencia de dolor crénico, aparte del tormento del dolor en si, es
su inexpresabilidad y su invisibilidad” (Heshusius & Fishman, 2009, p. 14)%*. Es
necesario entonces detenerse en la imposibilidad del doliente de expresar su dolor y del

espectador de evidenciarlo.

Para empezar, hay que puntualizar que el dolor jamés podra ser entendido por otros a
causa de la evidente incapacidad humana de sentir lo que el otro siente. El dolor
entonces es propio, se trata de mi dolor y asi alguien lo sufra en las mismas partes que
yo, mi dolor sigue siendo inasequible para otros en la forma que yo lo pienso, pues
somos personas distintas (lllich, 1975a). Por consiguiente, el dolor no puede ser
representado con claridad y por ende es dificultoso reconocerlo, lo que lo hace un
sufrimiento oculto (Weizsacker etal., 2009). Esta incapacidad ha sido objeto de

preocupacion para las ciencias humanas, la literatura, la biomedicina, y por supuesto

20 “the most pervasive problem of the chronic pain experience, apart from the torment of the
pain itself, is its inexpressability and its invisibility”

*Traduccion propia
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para los enfermos, quienes han evidenciado el fracaso de toda medida para describirlo e

informar a otro sobre su magnitud.

La biomedicina, especificamente, ha creado varias formas de detectar y evaluar el
dolor de los pacientes, entre ellas se encuentra La Escala Visual Analdgica (EVA). En
este modelo “la intensidad del dolor se representa en una linea de 10 cm [en donde] en
uno de los extremos consta la frase de “no dolor” y en el extremo opuesto “el peor dolor
imaginable” (Clarett, 2012, p. 8). Esta escala, que es usada en el trabajo clinico para
evaluar el suministro de medicamentos y justificar la eleccion de terapias y
tratamientos, es la evidencia de los intentos de la biomedicina por demostrar el dolor de
modo cuantificable, para que sea posible interpretarlo de forma mas “precisa”. Sin
embargo, estos intentos olvidan lo subjetivo en la experiencia del dolor pues, entre otras
cosas, ni siquiera el paciente puede explicarlo claramente, por lo que estas medidas no
significan lo mismo para todos y no son comparables, ni confiables (Heshusius &
Fishman, 2009). Lo anterior demuestra el contraste entre la representacion del dolor a
nivel cultural y a nivel médico, donde en el primero se considera como una enfermedad
propia e incomunicable, y en el segundo como una reaccién fisica que puede ser

comprobada, demostrada y regulada (lllich, 1975a).

Igualmente, la imposibilidad de expresar el dolor con precision es evidenciado por
las personas con AR quienes, al momento en que se les preguntaba por ello, partian de
la idea de que nadie va a poder comprender lo que ellos sienten. De modo que al ser el
dolor intimo, subjetivo e invisible, expresarlo de manera “precisa” no esta en el ambito
de lo posible (Heshusius & Fishman, 2009), por lo que “el dolor es un fracaso del
lenguaje” (Le Breton, 1999, p. 43).

Sin embargo, reconocer este fracaso no quiere decir que no existan y no sean
necesarios recursos que sirvan para transmitir y comunicar el dolor, ya que es solo
mediante las declaraciones y expresiones del doliente que es posible influenciar a otros
para recibir ayuda y comprension, o bien, mantenerlos a distancia (Kleinman, 1988).
Siendo asi, en la informacion recogida se evidencio que las personas con AR, a pesar de
reconocer esta imposibilidad, utilizan adjetivos y metaforas con los que simbolizan y

modelan sus experiencias con el dolor. En el grafico 23 se expresan dichas maneras.
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Graéfico 23

Descripcion del dolor

No hay dolor

Acrticular
Incomodos/Fastidiosos
Punzante y/o rigido
Leves/Soportables
Agobiantes y/o deprimentes
Crénico/Constante
Limitantes/Incapacitantes
Terrible/Horrible
Intensos/Insoportables
Metaforas

o
(2]

10 15 20 25 30
Veces que se menciona*

Fuente: Elaboracion propia

Por su parte, las meté&foras son descripciones en donde se relaciona la percepcion del
dolor con otras sensaciones que se producen en la vida diaria, por lo que son una puerta
para que otros dimensionen su gravedad. Estas se ordenaron en tres grupos:

equiparables al dolor de huesos, a fuertes golpes y a sensaciones punzantes.

En el primer grupo, el dolor se representa como equiparable a arrancar, estrujar, 0
quebrar lentamente los huesos. Entonces, se describe como un dolor intenso, constante y
profundo: “Era un dolor realmente muy intenso, era un dolor en las articulaciones casi
como si te estuvieran partiendo los huesos” (Hombre de 57 afios, 2017); “[Los dolores
son] como que me arrancan muy despacio los huesos uno por uno” (Mujer de 52 afios,
2017); “En la fase mas grave era como si me rompieran los huesos. Ahora, cuando el
dolor es esporadico, como si me hubiera golpeado y alguien hiciera presion sobre el
golpe” (Mujer de 35 afios, 2017a).

Como se observa en el ultimo fragmento, otra metafora usada es la semejanza a
fuertes golpes, a moretones o lesiones de los musculos. Estas referencias hacen parte del
segundo grupo. Lo anterior se muestra en los siguientes fragmentos: “El cuerpo €s como
si pesara, es como si lo hubieran golpeado hasta dejar moretones” (Mujer de 41 afios,
2017a); “[El dolor es] como si me atropellaran” (Mujer de 30 afos, 2017b).

El altimo grupo se refiere al dolor punzante, que hace referencia a dolores
inesperados, asemejados tanto a sensaciones de frio y calor, como a una sensacién de

algo afilado que hiere. Por ejemplo, el dolor es relacionado con un taladro, pufial u otro
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elemento mordaz que entra al cuerpo, como se muestra en el siguiente fragmento y en la
figura 5: “La Artritis con dolor es impredecible (...) con la rigidez se calienta la zona, se
inflama, a veces sientes en la articulacion como si te clavaran clavos y alfileres” (Mujer
de 51 afios, 2017b).

Figura 5

NO LUZCO ENFERMO,
.
=

alguien est4 usando
un taladro de asfalto
en mis huesos sobre
todo cuando cambia

el clima.

ARTRITIS

Vasquez, F. (17 de enero de 2017). Dolores intensos la mayor
parte del tiempo, aun asi me ves sonreir [llustracion].
Recuperado de: https://www.facebook.com/viviendoconartritis/

Ademas de las metaforas, otra forma de comunicar el dolor es mediante una palabra
clave o adjetivo que refleje las caracteristicas que tiene el dolor para el paciente. Los
mas comunes lo explican como un dolor limitante, deprimente, terrible e insoportable,
lo cual revela los impactos fisicos y emocionales que conlleva la enfermedad. Estos son
algunos fragmentos que ejemplifican esta manera de describir el dolor: “[Los dolores
son] fuertes, frustrantes, degenerativos, y eso es muy triste” (Mujer de 34 afios, 2017c);
“[Esos dolores son] los mas terribles que he tenido” (Mujer de 57 afios, 2017c); “[Los
dolores] son insoportables, son muy dificiles y limitantes, lo incapacitan a uno”

(Hombre de 53 afios, 2017).

Hay que mencionar que otras personas describen el dolor como algo soportable pero
constante e incluso como algo con lo que deben vivir como consecuencia “natural” de la

enfermedad crénica. De hecho, una persona reveld que para ella no hay dolor. Asi lo
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describe una mujer: “[Los dolores son] naturales, uno aprende a convivir con ellos,

aunque los mios son leves” (Mujer de 32 afios, 2017a).

Igualmente, es necesario resaltar la fluctuacion del dolor que mencionan las personas
entrevistadas, pues la mayoria coincide en que son dolores que aparecen de manera
esporadica, aleatoria, y en distintos niveles. Dichos niveles dependen de la medicacion
pero tambien de la percepcion que el sujeto tiene de si mismo, bien sea respecto a su
estado de animo, 0 a su “umbral de dolor”, es decir, a su capacidad de aguantar dolor
sin quejarse. Esto sucede porque no todas las personas reaccionan de la misma manera
ante una enfermedad idéntica ya que, segln su historia personal y condicion social,
tienen un distinto umbral de sensibilidad (Le Breton, 1999). Asi lo describen dos
personas: “Yo agradezco que tengo un umbral del dolor alto, pero si una persona tiene
un umbral del dolor bajo, pues me imagino que la situacion sera complicadisima”
(Hombre de 57 afios, 2017); “Yo soy de una familia o recibi una educacion muy estoica,
yo soy de la vieja generacion, de que soportamos mas el dolor, de que no nos gusta estar

rodeados o que lo estén compadeciendo a uno” (Mujer de 67 afios, 2017).

En general, el dolor de la AR puede definirse como uno cronico, pues como lo
menciona Le Breton (1999), es un dolor en expansion a distintas partes del cuerpo, que
se vuelve insoportable y permanente, y cuyos efectos alteran el desarrollo de las
actividades habituales, e incluso las paraliza. Este dolor pone al sujeto ante un
padecimiento penoso, continuo y degenerativo que, ademas de ser cada vez mas dificil,

es invisible e inexplicable.

3.1.2. Significado del dolor

Ademas de puntualizar en los recursos de los que se valen los sujetos para explicar
su dolor, también es menester describir el significado que se le otorga en el dia a dia.
Con esto quiero mostrar la relacion que las personas con AR construyen con su propio
padecimiento, el cual se convierte en una sensacion a la que se le da un significado
individual desde el cuerpo y la enfermedad. Siendo asi, en la revision de los relatos
recogidos se establecieron cinco categorias que explican el significado que los sujetos le
dan a su dolor. La primera categoria retine aquellos que consideran el dolor como una
costumbre o molestia que es de por vida, es decir, como un dolor crénico y constante,

como lo describe una de las personas entrevistadas:
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Hay veces que ya comienza a uno a dolerle (...) pero qué va uno a ponerle cuidado a eso,
porgue ya sé que estoy enferma, ya sé que es eso, ya sé que es de por vida, eso no hay
solucion (Mujer de 50 afios, 2017b).

Como se observa, en este caso el dolor significa un padecimiento al que no se le
encuentra pronta salida y frente al cual no queda mas sino conformarse y acostumbrarse.
Ademas de la “resignacion” en la convivencia obligada con el dolor, se reconoce que
este sufrimiento es agobiante, muy dificil e insoportable: “El tema del dolor es un tema

muy complicado, o sea vivir con dolor es agotador, es extenuante, es muy duro”

(Hombre de 57 afios, 2017).

La segunda categoria agrupa los relatos que entienden al dolor como un
condicionante de las actividades cotidianas. Esto quiere decir que, en esta categoria, el
dolor significa un impedimento para la movilidad (o la convierte en dolorosa), la vida
activa y para seguir un ritmo de vida “normal”. Asi que, cuando el dolor asalta la vida
se convierte en algo extenuante tanto fisica como emocionalmente. Estas condiciones
que pone el dolor se convierten en razones para dejar de hacer actividades habituales,
urgentes y necesarias. Lo anterior, es descrito por las personas entrevistadas asi:
“Cuando tu tienes tanto dolor que no puedes ni siquiera pensar o0 caminar, o valerte por

ti mismo, es muy dificil” (Hombre de 57 afios, 2017).

Atado a lo anterior, la tercera categoria entiende el dolor como un motivo de
dependencia, pues las personas explican que cuando tienen grandes dolores realizar
cualquier actividad resulta dificultoso. En estos momentos solo queda descansar por lo
que las tareas cotidianas se eliminan de los planes diarios. De hecho, como se describid
paginas atras, estos son los momentos que generan mas dependencia hacia sus familiares
y cercanos. De la siguiente manera lo describen dos mujeres: “Trato de no [depender]
mucho pero cuando hay dolor no dan ganas de nada” (Mujer de 34 afios, 2017b); “[Yo

necesito] que me ayuden a hacer las cosas cuando siento dolor” (Mujer de 26 afios, 2017a).

La cuarta categoria hace referencia al dolor entendido como un obstaculo para el
vinculo social. Estos relatos muestran que el dolor, al ser cronico e incomunicable y
producto de una enfermedad oculta, se convierte en una agonia personal que no es
evidente para quienes los rodean. Esto puede ilustrarse con el siguiente fragmento que

relaciona el entorno social con el dolor: “A veces [los dolores son] leves, pero otras
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veces son insoportables y eso me pone de mal humor o irritable ante los demas” (Mujer

de 39 afios, 2017a).

La ultima categoria muestra el significado que otorgan los entrevistados a los dias sin
dolor, los cuales se aprecian, agradecen y valoran por ser momentos de calma y
tranquilidad, en donde se restablece la normalidad. En oposicion, el dolor se entiende
como una sensacion indeseada y terrible que es necesario tener controlada, pero que
muchas veces no cesa ni con analgésicos. De esta manera lo retratan dos mujeres:
“Ahora agradezco cada que me puedo poner de pie sin sentir ese dolor tan impotente”
(Mujer de 28 afios, 2017c); “El no sufrir dolor constante o tenerlo atenuado mejora la
calidad de vida” (Mujer de 37 afios, 2017a). En pocas palabras, en este caso el dolor es

la evocacion constante de la enfermedad.

En definitiva, el dolor de la AR, por su prolongacion en el tiempo, se convierte en
una costumbre que perturba, condiciona e interviene la cotidianidad de quienes lo
experimentan, dificultando sus tareas diarias y relacion con otros. Por tanto, esta
sensacion tiene repercusiones significativas en quienes lo viven (De Monaco, 2017), por
lo que cada persona lo percibira segun su singularidad e historia personal. Asi pues, uno
de los problemas principales de vivir con AR es la presencia de dolor incapacitante,

incomunicable, oculto e invisible.

3.1.3. Tratamiento del dolor

En este punto, cabe hacer énfasis en la descripcion del tratamiento del dolor cronico,
pues este dependera de la manera en que cada sujeto lo enfrenta como la sensacion méas
incuestionable y personal de la enfermedad. Entonces, habiendo entendido el dolor
desde su descripcién y significado para las personas con AR es menester entenderlo
como problema médico. A saber, desde la biomedicina los dolores cronicos se describen
como aquellos que tienen larga duracion por prolongarse mas de 3 a 6 meses (De
Monaco, 2017) por lo que no tienen una cura definitiva y deben ser tratados con
cuidados paliativos. Por lo anterior, “los dolores cronicos a menudo sefialan la
impotencia de la medicina para comprenderlos y curarlos” (Le Breton, 1999, p. 32).
Esto se convierte en una imposibilidad que lleva a los sujetos a realizar otras acciones
para sobrellevar su dolor. El grafico 24 muestra la forma en que las personas
entrevistadas tratan su dolor, especialmente en momentos de crisis o cuando se vuelve

inmanejable.
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Grafico 24

Tratamiento del dolor
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Siendo asi, como es de esperarse, el método mas usado para tratar el dolor en las
personas entrevistadas son los medicamentos, especificamente los analgésicos Yy
corticoides, siendo el primero mas comun. A pesar de ello, en vista de los efectos
secundarios que trae esta medicacion, y con el deseo de no ingerir tantas pastillas,
algunos recurren a ella en Gltima instancia y surgen otras maneras de lidiar con el dolor.
Dichas “otras maneras” pueden describirse en dos grupos, diferenciados en que unos

son métodos médicos y los otros no.

El primer grupo se caracteriza por ser productos recomendados tanto en la
biomedicina como en la medicina alternativa que ayudan a calmar el dolor. Entre ellos
esta aplicar calor y/o frio, los geles y cremas, las urgencias clinicas, los tés, los masajes
y las compresas de sabila. ElI segundo grupo se caracteriza por que son préacticas en
donde el sujeto decide no tomar o aplicar ningun producto en el cuerpo, por esta razon
son métodos en donde se deja al cuerpo lidiar con el dolor por si solo, entre ellas estan
el reposo, la resignacion, el ejercicio y la distraccion. Su uso se intercala con los
métodos del primer grupo, pero denota una forma muy personal de afrontarlo pues se
deja que pase solo o simplemente se ignora. Lo anterior se muestra en los siguientes
fragmentos: “[Cuando tengo dolor lo que hago es] llorar y aguantar” (Mujer de 29 afios,
2017a); “[Cuando tengo dolor] no lo tomo en cuenta y hago como si nada pasara”

(Mujer de 35 afios, 2017c); “Descanso si puedo, debido al trabajo y alta actividad diaria,
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si no, paso a antiinflamatorios quimicos, si no se me pasa, aguanto” (Mujer de 25 afios,
2017); “Trato de caminar y ejercitarme cuando tengo pico de dolor” (Mujer de 29 afos,
2017a).

Lo anterior muestra que estos métodos tienen como premisa las caracteristicas de un
dolor que la medicina no ha logrado cesar y que obliga a los pacientes a aceptarlo y
convivir con él. Hay que resaltar que el factor social y cultural es determinante, pues
hace que algunas personas opten por aguantar niveles insoportables de dolor para tomar
medicamentos, mientras que otras deciden medicarse ante la primera sefial de dolor.
Como se mencionaba anteriormente, la queja o expresion de dolor influye en otros,
quienes no pueden ignorar esta experiencia humana, por lo que hay personas que
aguantan grandes niveles de dolor con tal de no preocupar a sus seres queridos o
proyectar la imagen de quejarse demasiado. Sin embargo, este manejo especifico del
dolor demuestra que los sujetos reaccionan de manera distinta dependiendo su
condicidn social e historia personal (Le Breton, 1999), lo cual se materializa en las ideas

de manejo del dolor segun sus causas, magnitud y duracion.

3.2. El cuerpo

Numerosos estudios han enfatizado en como la medicalizacién ha transformado lo
normal en patoldgico y en como las ideologias, intervenciones y terapias médicas han
reajustado y controlado los limites de lo aceptable en el comportamiento, el cuerpo y los
modos de ser. (Conrad, 2007, p. 13)?'*

Esta seccion estara dedicada a describir la representacion que tienen las personas con
AR sobre su cuerpo, pues este se convierte en un foco de atencién, vigilancia y cuidado
por ser la sede de la enfermedad. Por lo tanto, entenderé por representacion la
produccion de un significado que invoca en la mente una descripcion e imagen
dependiendo de un contexto especifico (Hall, 1997). Para ello, dividiré esta seccion en

dos partes, por un lado, ahondaré en las formas mas comunes en las que se entiende el

21 “Numerous studies have emphasized how medicalization has transformed the normal into the
pathological and how medical ideologies, interventions, and therapies have reset and controlled
the borders of acceptable behavior, bodies, and states of being”

*Traduccién propia
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cuerpo en la AR, y por otro, puntualizaré los cambios que ha experimentado el cuerpo a

raiz de la enfermedad.

3.2.1. Representacion del cuerpo

Siendo asi, la representacion del cuerpo que tienen las personas con AR evidencia
que el cuerpo en la enfermedad cobra protagonismo y se siente distinto. Incluso, algunas
personas mencionan que tienen un cuerpo nuevo o modificado desde el diagndstico:
“Pero al final debes aceptar tu nuevo cuerpo y vivir el dia a dia” (Mujer de 33 afios,
2017a); “Cada dia que pasa uno siente el cuerpo diferente” (Mujer de 21 afios, 2017a).
De modo que, mencionaré tres maneras o representaciones mediante las cuales las

personas con AR entienden su “nuevo” cuerpo.

La primera se guia por la dualidad entre mente y cuerpo, la cual se ha entendido
desde la tradicion occidental con base a lo dicho por Descartes, y reforzado por los
imaginarios sobre el cuerpo con los que ha operado la biomedicina (Le Breton, 2002a).
Asi, este filosofo entendio al hombre como una sustancia dividida en su parte pensante
y su parte corpérea o material, por lo que algunos autores consideran que esta
afirmacion incentivé al conocimiento biomédico a diferenciar entre la persona (mente y
emociones) y la enfermedad (organica) (Bury, 1982). Esta dualidad se evidencia en los
relatos porque las personas ven la enfermedad como un aspecto bioldgico e interno,
alejado de lo que ellos son: “La Artritis no me pertenece, afecté mi cuerpo, pero no mi
espiritu” (Mujer de 59 afios, 2017b); “[Cuando siento dolor] es como estar prisionera en
mi propio cuerpo” (Mujer de 44 afos, 2017a). Como se pudo observar, los sujetos

sienten que su cuerpo es un limite que constrifie y condiciona su relacion con el mundo.

Por consiguiente, la enfermedad y el cuerpo son algo distinto a ellos, que le
concierne sélo al organismo por responder a designios bioldgicos y mecéanicos (Le
Breton, 2002a). De manera que, las personas entienden la enfermedad y al cuerpo como
algo fuera de si que no los deja actuar y ser libremente. Por ejemplo:

La otra cosa cronica es que mentalmente tu estas bien, tu cabeza, pero el cuerpo no te
responde (...) porque es que cuando ti quieres correr, caminar, bailar o subir una escalera
rapido, en fin, muchas cosas cotidianas, el cuerpo no te lo da porque hay dolor (...)
mentalmente tu estas bien pero tu cuerpo tiene dolores (...) la cabeza no te duele, ti puedes
hablar y comer bien, mientras ti no te muevas, no hay dolor. (Hombre de 55 afios, 2017)

En efecto, la distincion que las personas con AR hacen entre su mente y
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cuerpo/enfermedad no corresponde tanto a una distincion epistemologica como la que
hace la biomedicina, sino mas bien se encuentra basada en su experiencia sensorial, en
la que perciben un cuerpo gque no responde a las necesidades cotidianas. Por lo tanto, se
entiende al cuerpo como una prision y a la enfermedad como una intrusa, ambas regidas

por un funcionamiento bioldgico incomprensible que es independiente de ellos.

La segunda es aquella representacion que entiende al cuerpo como méaquina, ligada a
la filosofia mecanicista. Desde esta perspectiva, los drganos componen una maquina
sofisticada y la enfermedad esta situada en su interior (Lock & Nguyen, 2010), por lo
que, cualquier alteracion en su funcionamiento podra ser reparada (Leon et al., 2004).
Por ejemplo, en este relato las articulaciones son asemejadas a engranajes con fallas en

su operacion:

Cuando estoy inflamada se deforman los nudillos de las manos o las rodillas, mi cuerpo le
falta como lubricar en las articulaciones para que no suenen cuando me muevo algunas veces.
Mis brazos no son totalmente rectos, se sienten como duros para girar. (Mujer de 51 afios,
2017b)

Por ultimo, la tercera representacion es la de un cuerpo débil y cansado, el cual
puede entenderse como una desviacion de lo que socialmente se entiende como un
cuerpo sano, es decir, aquel que es activo, enérgico y que se encuentra en todo momento
disponible para realizar actividades necesarias en el dia a dia. Dicha desviacion
corresponde a las diferencias notables de desempefio que tiene el cuerpo enfermo que
son observadas y entendidas por las personas con AR como anormales. Por lo tanto, los
relatos muestran a un cuerpo gque no funciona como debe y que es un limite de lo que se
desea hacer, especialmente cuando se trata de realizar grandes esfuerzos y mantenerse
activo: “Antes podia estar sin dormir y estar fresca... ahora si o si necesito dormir”
(Mujer de 28 afios, 2017b); “No tengo la misma energia y hay dias que todo me duele y
no me quiero ni mover” (Mujer de 31 afos, 2017a); “Soy mas lenta (...) se me caen las
cosas porque no tengo fuerza en las manos” (Mujer de 50 afios, 2017c). Lo anterior
impacta la percepcion que los sujetos tienen sobre si mismos, pues aunque les gustaria,

ya no se consideran capaces de realizar lo mismo que antes.

De tal manera, “las representaciones del cuerpo enfermo entran en friccion con cierto
“ideal del cuerpo perfecto” sin grietas y sin fallas, que circula de modo mas hegemodnico

en nuestra cultura”(Vaggione, 2009, p. 119). Esto quiere decir que las personas con AR
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sienten que su cuerpo no funciona como deberia, por lo que empiezan a conocer a
profundidad sus limites. Sin embargo, esto no impide que algunas veces puedan
extralimitarse y olvidar por un momento la enfermedad, asi tengan que esforzarse de

mas y pagar por ello algunos dias desagradables (Strauss, 2001).

3.2.2. Cambios emocionales y fisicos del cuerpo

Los cambios en el cuerpo que mencionaron las personas con AR se dieron
especialmente en dos ambitos: lo fisico y lo emocional. En general, son alteraciones que
resultan evidentes para las personas entrevistadas por alejarse del concepto “normal” del
cuerpo y provocar contradicciones e incluso frustraciéon. Por tanto, hay que entender
primero las concepciones normativas que designan lo que es entendido como normal y

anormal a nivel corporal (Kleinman, 1988).

Para comenzar, hay que resaltar que el concepto normal no es una categoria que haya
estado vigente desde siempre, sino que mas bien es una construccién social para
designar aquello que pertenece “al tipo comun, estandar, regular o usual” (Vallejos,
2009, p. 95). De hecho, fue solamente hasta los afios ochenta del siglo XX que esta
categoria empez0 a significar un estado regular que describia no solo a las cosas, sino
también a las personas (lllich, 1975a, p. 147). Asi, lo normal aparte de significar lo
comun o usual, puede entenderse de dos maneras: como aquello que es tal y como
deberia y como aquello que se encuentra en la mayoria de los casos (Ferreira & Diaz
Rodriguez, 2010).

Por consiguiente, si analizamos lo normal en el cuerpo veremos que, mas que una
definicion estadistica, se constituye como una categoria que denota un deber ser
apoyado en “argumentos cientificos, morales, sociales y hasta punitivos” (Diaz
Fernandez, 2017, p. 239). Algunos autores mencionan que el conocimiento biomédico
ha aportado a estas concepciones normativas por medio de la clasificacion y descripcion
de los sintomas en una taxonomia patologica. Lo anterior, debido a que las
enfermedades y las limitaciones corporales se entienden como desviaciones, pues son
casos en donde no se cumple con las condiciones “adecuadas” segun los parametros
normativos (Lock & Nguyen, 2010). De modo que, mediante el conocimiento
biomédico ha sido posible encasillar los cuerpos de acuerdo a los aspectos bioldgicos y

estadisticos que muestra la mayoria de la poblacion, donde lo sano es el estado regular y
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deseable. De tal manera, un cuerpo enfermo y limitado no sélo es diferente por su
funcionamiento biologico “desviado”, sino también por los cambios que experimenta,
los cuales en este caso se alejan de una anatomia apropiada y un estado emocional
habitual. EI grafico 25 muestra que la gran mayoria de personas con AR ha

experimentado cambios en su cuerpo.

Gréfico 25
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Fuente: Elaboracion propia

Segun Ferreira (2009), “en torno al cuerpo [normal] (...) se anudan dos normas de
regulacion: una estrictamente médica de salud, y otra estética de perfeccion” (p. 3).
Bajo estos dos ideales se construye el prototipo de un cuerpo normalizado o legitimo
gue puede asegurar el éxito social y econdmico en la sociedad capitalista
contemporanea, es decir, un cuerpo bello, sano y productivo. Por lo tanto, para entender
los cambios fisicos que las personas entrevistadas han experimentado en su cuerpo
(gréfico 26) me basaré en estas normas de regulacion, entendiéndolas como definiciones

culturales delimitadas por valores y creencias sociales e historicas.

Por un lado, la norma de regulacion médica mide las alteraciones corporales segun
un ideal de cuerpo sano, por lo que cualquier desviacion debera ser “normalizada” por
las técnicas y el conocimiento biomédico. Un ejemplo de ello es la deformacion la cual,
teniendo en cuenta el modo en que se desarrolla la vida en sociedad, trae innumerables
obstaculos. Por consiguiente, en estos casos se solicita la intervencion de la biomedicina
para “rehabilitar” las capacidades del miembro afectado con la finalidad de restaurar sus
competencias corporales y retornarlas lo maximo posible a un estado de normalidad
(Marefio Sempertegui, 2012). De ahi que las personas deban someterse a terapias y
cirugias para restablecer sus capacidades motoras, pues los procedimientos mas
comunes entre las personas con AR son las operaciones de cadera y pies ya que el
desgaste en estas partes del cuerpo afecta la forma y la calidad del desplazamiento
generando discapacidad. Asi, este procedimiento quirdrgico se convierte en la

posibilidad de volver a caminar “normalmente”.

A pesar de que en la mayoria de los casos la intervencién biomédica les devuelve
capacidades a los sujetos, en otros casos, con base a estos estandares de normalidad, se
realizan procedimientos que los perjudican y al contrario los limitan. Este es el caso de
una mujer de 47 afios de edad a quien los médicos, en busca de cesar su dolor de
rodillas, le practicaron tres cirugias que le provocaron una discapacidad y al final fueron
innecesarias, pues el problema no era una alteracion fisiologica de la rodilla, sino

sintomas de la AR.

Como se ha dicho, la norma de regulacion médica, basada en los criterios de un cuerpo
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normal, trata las alteraciones corporales como desviaciones que deben ser regularizadas
mediante la intervencion médica, lo cual hace de este criterio una concepcién normativa
que entiende cierta forma y funcionamiento del cuerpo como la apropiada. De todas
maneras, la intervencién médica es oportuna porque le devuelve al sujeto la posibilidad de

desenvolverse como es esperado en la interaccion social.

Por otro lado, las desviaciones a la norma de regulacion estética son consecuencia de
los cambios fisicos de la enfermedad y del deterioro progresivo del cuerpo. De manera
que, en las personas con AR se evidencia la preocupacion de alejarse de lo que es
entendido como “bello”, es decir, por no encajar en los modelos estéticos valorados por la
sociedad occidental en cuanto a la morfologia del cuerpo y la apariencia fisica. En
primera medida, es evidente que uno de los miedos mas grandes al momento de saber que
se tiene AR es la deformacion, como se muestra en el siguiente relato, en donde la

persona adopta medidas de cuidado para evitar estas consecuencias corporales:

Pues gracias a Dios no sufri de deformidades ni nada por el estilo. Esto me hace tomar mas
conciencia y cuidarme, pues sufria mucho cuando buscaba por internet sobre la enfermedad
y veia las fotos de casos terribles de esta. (Mujer de 50 afios, 2017a)

Aln asi, cabe hacer la distincién de que las deformaciones se presentan en distintos
niveles, pues mientras unas son imperceptibles, otras son severas, evidentes y modifican
la movilidad. Para ilustrar mejor estan los relatos de dos personas, una de ellas tiene una
deformacion indetectable para quienes no son cercanos, Y la otra persona tiene los dedos
deformados sin que pueda hacer nada: “[Tengo] levemente deformacion de manos y
pies, imperceptible para otras personas ajenas a mi familia” (Mujer de 57 afios, 2017b);
“Los dedos pequefios de las manos un dia amanecieron torcidos, de la nada, no tenia
dolor ni nada, cuando yo vi penseé, por qué esto esta asi, y asi me qued6” (Hombre de 52
afios, 2017).

Otros de los cambios fisicos méas mencionados fueron las fluctuaciones de peso y la
hinchazén. Especificamente, se denota una gran preocupacion por desviarse del peso
ideal, pues por un lado, es necesario no aumentar de peso para que las articulaciones no
hagan tanto esfuerzo, y por otro, es necesaria una alimentacion buena y balanceada para
soportar los efectos de los medicamentos. Especialmente, tener un peso por debajo o por
encima del “ideal” es riesgoso para la salud. Por su lado, aumentar de peso e hincharse

son cambios fisicos que impactan bastante la percepcion que los sujetos tienen de si
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mismos; y hasta en ocasiones pueden causar vergiienza®? por alejarse de los parametros
estéticos antes descritos. Lo anterior resulta mucho mas frustrante debido a que revertir
este cambio no esta en sus manos, ya que adelgazar con la medicacién para la AR es
muy dificil y no es posible hacer ejercicio de alto impacto por las articulaciones. Por

ejemplo, asi lo relatan tres mujeres:

Yo era muy flaca y entonces con los corticoides me he hinchado, la cara sobre todo (...) me
ha dado mucha pereza ir a una nutricionista, quiero ir porque yo siempre fui muy flaca (...)
Entonces decir, si sufre la autoestima fisica, yo me siento gorda, inflada (Mujer de 67 afios,
2017);

Uno se hincha y eso es terrible, verse uno que el cuerpo se le deforma y la cara se le
deforma, eso es terrible porque ya uno no queda igual, eso es deprimente (Mujer de 50 afios,
2017b);

La Prednisolona me engordd y eso afectd mi autoestima, subo mucho de peso, tengo muchas
marcas de estrias por lo que engordé. (Mujer de 34 afios, 2017¢)

Estos fragmentos evidencian el estado de angustia que estas mujeres sienten al no
poder cambiar la representacion que proyectan de su cuerpo, lo que se convierte en una
carga emocional que se “deriva de un fracaso en la satisfaccion de las expectativas
contenidas en el ideal del ego” (Giddens & Gil Aristu, 2000, p. 90). Esta carga se
produce porque el cuerpo en su forma y funcionamiento se desvia del estandar normal.
Asi lo relatan tres personas que perciben que sus cuerpos son “inadecuados” y
“anormales”: “[Creo que son necesarias| pulseras que nos ayuden a tapar nuestras
enormes manos, que a veces hasta se hinchan” (Mujer de 39 afios, 2017c); “Las
malformaciones (sic) [cuando estas] joven son un complejo” (Mujer de 32 afios, 2017a);

“No tengo tobillos y se me hinchan mucho las piernas” (Mujer de 33 afios, 2017b).

Incluso, la carga emocional se hace mucho mas pesada debido a que varios de los
cambios fisicos mostrados pueden vivirse por una misma persona, lo que causa un
choque profundo y un cambio intenso en la vida de estos sujetos, produciendo depresion

y mucha frustracion, como se evidencia aqui:

Subo y bajo de peso por los corticoides, me producen estrias. Las manos las tengo en buena
forma, pero los dedos de los pies estan un poco deformes. No puedo lucir una linda cabellera
porque no crece casi Yy lo que crece se cae, luzco palida siempre, siempre me siento fatigada.

22 Esta emocion es social porque se necesita de la mirada del otro, y surge cuando no es posible
controlar la representacion que este otro se hace de uno mismo (Le Breton & Pons, 2009).
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(Mujer de 50 afios, 2017a)

Hay que mencionar que asi como los cambios fisicos tienen un impacto emocional
profundo y visible en las personas con AR, también los cambios emocionales pueden
causar cambios fisicos. Como se mencionard mas adelante, los sujetos resaltan que debe
existir un control y cuidado emocional con el fin de no agravar la enfermedad, como lo
ilustra este fragmento: “Mucha tranquilidad es de suma importancia, yo en particular si
tengo disgustos me salen nodulos, bursitis, taquicardia y me terminan operando” (Mujer
de 60 afios, 2017). Es precisamente de estos cambios emocionales de los que

hablaremos ahora.

Como he explicado, el nombramiento de la enfermedad no s6lo influye en el trabajo
clinico y la orientacion terapéutica que se le dara a la patologia, sino que también tiene
efectos en la identidad de los sujetos que ahora son “enfermos”. De ahi que “el simple
etiquetamiento [de la enfermedad] supone una mayor degradacion del nivel general de
salud y la aparicion de sintomas depresivos” (Martinez-Hernaez, 2008, p. 71). De modo
que, los niveles insoportables de dolor, la invisibilidad de la AR ante la mirada de otros,
los cambios corporales, las limitaciones fisicas, las restricciones tangibles del dia a dia,
entre otras, producen impotencia, frustracion, estrés y depresion; las cuales son una
respuesta subjetiva ante la enfermedad y sus implicaciones (Charmaz, 1983). Dichos

efectos o cambios emocionales se muestran en el siguiente fragmento:

A mi psicolégicamente si me ha afectado, no puedo decir que estoy perfecta, porque uno
sabe que tiene una enfermedad y la siente, asi sea moderada o tenue, y sabe que es
progresiva [...] Cuando empez06 la enfermedad me la diagnosticaron y yo me empecé a sentir
muy irritable y susceptible, uno estd muy... cualquier cosa produce un impacto mayor que
normalmente. (Mujer de 67 afios, 2017)

Por lo tanto, este cambio emocional corresponde a una reaccién del sujeto ante el
cambio dréstico de la vida que involucra tener una enfermedad crénica y degenerativa.
De tal manera, la incertidumbre, la alteracion del estilo de vida, y la falta de mejoria a
pesar del tratamiento causan cambios emocionales visibles, los cuales se muestran en el

gréfico 27.
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Graéfico 27
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Muchas de las personas entrevistadas perciben la enfermedad como una carga
emocional que deprime, ya que genera un cambio de vida frente al cual no estan
preparados. Especificamente, provoca impotencia y frustracién por experimentar un
dolor y una enfermedad incurables y por ser un obstaculo inclusive para las actividades
mas basicas y cotidianas. De esta manera, desde el diagnostico se inicia un proceso de

asimilacion de la enfermedad que es dificil y tortuoso.

Esta carga emocional, que retrae y deprime, se convierte en un estado que perturba la
interaccion social porque los sujetos perciben que sus comportamientos, sentimientos y
actitudes no se encuentran dentro de los estandares normales por lo que este cambio
pasa a ser entendido como una consecuencia no deseada de la enfermedad. Por lo tanto,
los sujetos piden que la medicina la trate y la controle, por lo que la depresion y los
sentimientos negativos se convierten en un asunto médico que se incluye y se exige
dentro del tratamiento de la patologia: “Estoy en tratamiento para ansiedad y depresion”
(Mujer de 32 afios, 2017¢); “También es importante la ayuda psicoldgica, las personas
con enfermedades cronicas tienen que aceptarse y amarse para poder seguir adelante”
(Mujer de 34 afios, 2017c); “[Es importante el] apoyo psicolégico para estar en
equilibrio y atravesar periodos de dolores y tristes lo mas protegida posible” (Mujer de
53 afios, 2017).
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Sin embargo, el sujeto demuestra un rol activo al momento de afrontar dichos
cambios, no s6lo al momento de detectarlos y querer tratarlos mediante el conocimiento
especializado, sino también al momento de acomodarse, adaptarse y aceptar la
enfermedad. Dentro de este proceso uno de los factores mas evidentes es admitir y
comprender que la enfermedad cambia y avanza, por lo que se debe lidiar con esa
suerte: “Se requiere ser muy positiva para aceptar y enfrentar cada situaciéon o nuevo

sintoma” (Mujer de 45 afos, 2017).

Se puede ver entonces que los sujetos ante la AR tratan de fortalecerse para afrontar
las situaciones inciertas de la enfermedad con una actitud positiva y méas calmada, como
una forma de dar solucion a los cambios emocionales que esta produce (Quinceno,
2011). Asi, se menciona que para Vvivir bien con AR es necesario estar en armonia, tener
fuerza de voluntad a pesar del dolor, vivir con estabilidad emocional y tener
determinacion para luchar por estar lo mejor posible, como se muestra en los siguientes

relatos:

La actitud es definitiva, el no andarte quejando a pesar de tus dolores, el no dejarte vencer
por la situacion, permanecer activa segun tus posibilidades (...) analizar en qué has fallado y
hacer las cosas bien, vivir en paz contigo mismay con los deméas (Mujer de 50 afios, 2017a);

Uno seguir igual y sacar animos, y uno saca mucho animo y me enfrento a lo que sea [...]
Aunque obvio que ya no tengo las mismas habilidades, pero no me he dejado combatir, decir
que porque estoy enfermo no puedo hacer ya nada, no, yo trato de sacar animo en lo posible,
aunque eso se va restando [...] Hay que aprender a luchar con la enfermedad entonces es
ponerle mente positiva. (Hombre de 53 afios, 2017)

Al ser la enfermedad un evento inesperado e insélito, se ve la necesidad de
transformarse a si mismo, proceso en el cual el sistema de valores, los factores
emocionales y los vinculos interpersonales jugaran un papel muy importante
(Dell*“Anno, 2012). Por lo tanto, la crisis que representa la enfermedad abre nuevas
posibilidades de conocimiento de si, pues se trata de un momento crucial para reevaluar
y cambiar la percepcion sobre si mismo, su cuerpo y las condiciones de la enfermedad.
Este cambio muestra que las personas con AR le hallan un significado a los periodos
confusos que surgen dentro de esta experiencia, lo que convierte a la enfermedad en una
herramienta de autodescubrimiento. De tal manera, la AR, a pesar de ser un limitante
para las personas que la padecen, se resignifica como algo con lo que se aprende a lidiar

como un acompaﬁante:
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Pese a todo, hacer que la enfermedad no sea un obstéaculo, hacer las cosas con normalidad ya
gue si paso pensando que es lo que tengo me pondria negativa a casi todo, [es] enfrentar la
vida con una amiga, la AR. (Mujer de 29 afios, 2017d)

Asi, la enfermedad y el dolor se convierten en “un aspecto mas de sus vidas, un
acompanante, algo a lo cual se han acostumbrado como propio y que es visto como una
forma mas de ser y estar en el mundo” (Leon et al., 2004, p. 113), lo que muestra que la
enfermedad no s6lo cambia la vida sino la percepcion hacia ella. Este nuevo significado
de la enfermedad hace que se convierta en una leccién o aprendizaje que lleva a valorar
las cosas simples y a vivir la vida con mas plenitud asi existan limitaciones. Es asi como
se le halla un nuevo valor a la existencia y al dia a dia, en donde se aprende a

sobrellevar lo que no se puede controlar:

Pues finalmente uno dice bueno, si eso es lo que va a pasar, tratar de hacerse un lavado de
conciencia y desde que este bien y no me duela nada, tocara asumirlo [...] Que tengo Artritis,
gue No Me Voy a curar y que me voy a morir de eso, si de pronto, solo Dios sabe cémo
moriré y que moriré con esa enfermedad, si, pero pues la vida continua y sigue, hay muchas
cosas por hacer (...) tengo esto y qué le voy a hacer, ahora ;cémo voy a manejarlo? ;como
voy a hacer de aqui en adelante?, no me voy a amargar la vida yo ni amargarsela a los que
tengo al lado mio porque tengo una enfermedad. (Mujer de 50 afios, 2017hb)

Lo anterior muestra los efectos emocionales que tiene la etiqueta de enfermo sobre
los sujetos, pero también la indiscutible disposicién individual que tienen las mujeres y
hombres con AR para sobreponerse a los innumerables cambios que implica una
enfermedad crénica. Esto no quiere decir que debido a esta capacidad de ajuste deban
desconocerse los factores sociales, economicos y politicos que influyen en la
experiencia de la AR, pues es menester cumplir y satisfacer sus necesidades en estos
campos. Se trata més bien de reconocer la reflexividad que surge con fuerza en la
experiencia de vivir con AR, que lleva al sujeto a interrogase a si mismo y a lo que le
sucede, y conscientemente, a cambiar sus actitudes y acciones para afrontar esta
situacion disruptiva (Giddens & Gil Aristu, 2000).

Teniendo en cuenta todo lo anterior, puedo decir que la representacion y los cambios
fisicos y emocionales del cuerpo en la experiencia de vivir con AR pueden estudiarse a
la luz de estandares normativos de normalidad corporal y de las expectativas
socialmente compartidas sobre el desempefio y comportamiento del cuerpo. De modo
que, los cambios corporales afectan la percepcién que el sujeto tiene de si mismo y se

convierten en un aspecto mas que afrontar en la experiencia de vivir con una
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enfermedad cronica. Adn asi, los sujetos evidencian una capacidad individual para
sobrellevar la enfermedad cuando, en el proceso de acomodacion y aceptacion de la
enfermedad, le dan un nuevo significado gracias a que comprenden y reflexionan sobre

su padecimiento.

3.3. Experiencias terapéuticas

“Cuidar y curar no necesitan so6lo de un saber, sino también Yy, especialmente, de un
saber-hacer y de un saber-ser, es decir de la eficacia de los métodos que se usan v,

también de cualidades humanas, intuicion, etc.” (Le Breton, 2002a, p. 174).

Teniendo en cuenta las concepciones, imaginarios y significados que las personas con
AR tienen respecto a su cuerpo y dolor, esta seccién ahondaré en la manera en que los
sujetos afrontan y manejan la AR. Por tanto, para retratar las experiencias terapéuticas
que atienden las multiples implicaciones de la enfermedad, es necesario primero

entender la trayectoria que lleva a los sujetos a optar por este tipo de préacticas de alivio.

3.3.1. Busqueda de eficacia terapéutica

Asi pues, mediante la informacion recogida se pudo evidenciar que los sujetos
emprenden una trayectoria donde buscan un tratamiento que sea eficaz para enfrentar la
enfermedad crénica. A esto le Ilamo eficacia terapéutica, la cual se convierte el objetivo
en la construccién de los itinerarios terapéuticos. Dicho objetivo se vera influenciado
por el conocimiento socialmente compartido sobre la enfermedad, que relacionara el
conocimiento experto de la biomedicina con el conocimiento cotidiano, teniendo en
cuenta que “el conocimiento del sentido comun, toma fragmentos de las teorias
cientificas, que somete a un proceso de vulgarizacion e integra a universos consensuales”
(Ledn etal., 2004, p. 22). Siendo asi, en esta seccion mostraré la representacion que
tienen las personas con AR sobre lo biomédico y lo crénico y las razones que llevaron a

los sujetos a emprender la basqueda de otras formas de alivio.

Para comenzar, sobre los medicamentos biomédicos las personas con AR tienen dos
perspectivas. La primera, considera que la enfermedad tiene que estar tratada, pues es la
Unica manera en que se puede tener una vida normal y buena. Asi lo describen las
personas entrevistadas: “Creo que detectando la enfermedad a tiempo y recibiendo un

tratamiento adecuado es posible llevar una vida normal” (Mujer de 42 afios, 2017d);
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“Para mi [ser paciente crénico] es ser paciente de una enfermedad que no tiene cura
(hasta el momento) y que es dependiente de ciertos medicamentos para tener una vida
normal” (Mujer de 29 afios, 2017c). La segunda perspectiva es la que entiende a los
medicamentos biomeédicos como un veneno para el cuerpo: “Me veo acorralada
teniendo que tomar medicacién porque a mi parecer es meterme toxicos al cuerpo”

(Mujer de 31 afios, 2017b).

Muchas personas ubicadas en la primera perspectiva toman los medicamentos
biomédicos y luego los dejan porque experimentan los efectos perjudiciales y
devastadores de este tratamiento. Asi, el paciente puede sentirse igual o peor que antes
de iniciar el tratamiento biomédico, y ademas ver efectos indeseables en su cuerpo y
forma de vida. Esta representacion lleva entonces a los sujetos a tomar decisiones
importantes en el tratamiento de la enfermedad, bien sea para seguir con la medicacién
dada por los médicos y especialistas religiosamente, o para renunciar a ella con la
explicacién de querer cuidar su cuerpo alejandolo de las sustancias quimicas de la

medicacion.

Con respecto a la representacion de lo cronico, esta imagen hace referencia a la
relacién entre la enfermedad y los alcances de la biomedicina. Como se ha mencionado
varias veces, las personas con AR perciben los limites del conocimiento médico y del
tratamiento al no encontrar una cura definitiva, no saber las causas exactas de su
enfermedad y experimentar las recaidas como algo impredecible e inminente (Bury,
1982). Asi, estos limites generan frustracion, pues los sujetos no pueden entender por
qué la biomedicina no ha logrado encontrar una solucion definitiva a su sufrimiento, ni
crear medicamentos con mas efectividad y menos efectos secundarios. De esta manera

lo describe una de las personas entrevistadas:

Uno dice también que una enfermedad tan antigua como esa, por qué aln no tiene cura, uno
dice si es falta de trabajo o no sé qué pasara (...) entonces uno dice ;/qué estudios se han
adelantado o se estan adelantando por ejemplo para esto? (Mujer de 50 afios, 2017b)

Estos limites que perciben las personas con AR dan lugar a una representacion muy
especifica sobre lo cronico, pues la enfermedad para las personas con AR es
desconcertante por ser progresiva, degenerativa, impredecible e incurable, como se

muestra a continuacion:
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Al comienzo fue duro, porgque que le digan a uno que tiene una enfermedad gue no tiene cura,
pues uno dice, pues que le digan a uno que tiene una enfermedad y que lo operen y que usted
queda bien, pues uno dice bueno que me operen, pero cuando le dicen que no tiene cura...
(Mujer de 50 afos, 2017b)

Si fuera cancer le puedo dar batalla y en algin momento le gano o me gana. Una enfermedad
cronica siempre va a estar, jamas te va a dar paz y nunca le vas a poder ganar. (Mujer de 52
afios, 2017)

A esto se suma que es una enfermedad oculta, caracterizada por un dolor invisible e
incomunicable, lo que la hace una enfermedad ignorada por otros pero terriblemente
presente para aquellos que la enfrentan dia a dia:

Pues la anécdota es que la gente a uno lo ve bien, o sea, nosotros los seres humanos tenemos
gue al otro verlo cojo, 0 sin una mano, sin un pie, que tiene cara de tristeza o que le falta.
Entonces pues obviamente no lo ven como enfermo, entonces le preguntan que por qué esta
enfermo, que qué le duele o qué le pasa. Entonces, la gente no piensa que es una enfermedad
tan fuerte y [que] el dolor es fuerte. (Hombre de 55 afios, 2017)

Asi pues, estas dos representaciones evidencian el impacto de los discursos méedicos
en la vida de las personas, teniendo en cuenta la legitimacion con la que cuenta cuando
se trata de hablar sobre la enfermedad y/o el cuerpo. De hecho, estas representaciones
influyen en gran medida en la manera en que los sujetos entienden su enfermedad, a
ellos mismos, y su papel en el proceso. Lo anterior, sumado a la percepcion de un
tratamiento biomédico insuficiente para tratar la enfermedad y aliviar el dolor, los lleva
a buscar un tratamiento que realmente sea eficaz para su padecimiento. Por lo tanto, se
hace interesante describir la trayectoria que llevé a las personas con AR a optar, elegir o
probar las medicinas alternativas, lo cual puede observarse en el gréfico 28.

En los relatos se pudo evidenciar que en la busqueda de eficacia terapéutica, ademas
del conocimiento médico, hay una gran influencia de los saberes cotidianos sobre el
tratamiento de la enfermedad. Lo anterior, debido principalmente a que las dos
categorias mé&s mencionadas fueron la “recomendacion”, bien sea por un familiar,
amigo, conocido o persona con la misma enfermedad; y la de “buscando informacion”,
que incluye aquellos casos donde las personas con AR, al investigar mas sobre su
enfermedad en internet o por medio de grupos de apoyo, descubren otro tipo de
tratamientos y sistemas médicos que pueden ayudar a cesar sus sintomas y su dolor. Por
lo tanto, estas dos categorias dejan claro que las interacciones sociales influyen en las

trayectorias para buscar eficacia terapéutica. Por consiguiente, estas estan compuestas
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por una amalgama entre el saber médico sobre la enfermedad y el saber que se

encuentra en &mbitos cotidianos y medios masivos de comunicacion.

Grafico 28
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De igual forma, la categoria de “indicacion médica” muestra aquellos casos en que se
lleg6 a la medicina alternativa como resultado de la recomendacion de un médico
biomédico o alternativo. Esto resultd principalmente por dos razones: o la persona con
AR tenia cercania a la medicina alternativa por su ambito laboral, o esta medicina les
fue recomendada por medio de la indicacion de un médico convencional. Esta ultima
llama la atencidn porque tiene que ver con la linea difusa que existe entre estos dos
sistemas médicos, pues desde los dos campos pueden usarse métodos y técnicas con el
objetivo de procurar alivio. Esta linea es tan borrosa que incluso hay algunos casos en
que las practicas y conocimientos de la medicina alternativa y biomédica compaginan, y

es imposible determinar su influencia en el tratamiento de la enfermedad.

Por ultimo, se encuentra la categoria que encierra los casos de aquellos que llegaron
a la medicina alternativa “probando de todo”, es decir, en medio de la busqueda
desesperada de algo que cesara su sufrimiento. En estos casos, la enfermedad irrumpe
de manera vehemente trayendo notables consecuencias en la vida de los sujetos, casi
obligandolos a encontrar soluciones. Por consiguiente, la Unica opcion es enfrentar esta
nueva condicion y “para ello se hace necesaria la adquisicion de rutinas centradas en la

enfermedad y manejo del dolor, que se encuentran tanto en la medicina tradicional
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como alternativa” (Ledn et al., 2004, p. 100). Asi, se llega a la medicina alternativa y a
otras practicas de alivio cotidianas casi por necesidad, ante un padecimiento que resulta
insoportable.

Todo lo anterior, muestra la linea difusa que existe entre la medicina biomédica y la
alternativa en el tratamiento de las personas con AR, dando lugar a un tratamiento que
incluye practicas de ambas medicinas. En otras palabras, se evidencia que
contemporaneamente se comparten varias tradiciones médicas en donde las medicinas
se mezclan y crean diversas economias terapéuticas (Lock & Nguyen, 2010). También,
la trayectoria que los sujetos emprenden en busca de eficacia terapéutica hace evidente
que los sujetos prueban y usan lo que mas les convenga de lo servicios médicos
disponibles (Conrad, 2007), pero también de los recursos de los que dispone segun su
lugar social, preferencias y forma de vida. Lo dicho le brinda a las personas con AR la
posibilidad de elegir y construir su propio itinerario terapéutico a partir de la
informacion que han adquirido desde su entorno proximo y desde medios de

comunicacion masivos.

3.3.2. Tratamiento no farmaceutico

Teniendo en cuenta esta posibilidad de eleccion, dentro del tratamiento de la AR
surgen otras maneras de cuidado del cuerpo, que se afiaden al itinerario terapéutico
como un tratamiento no farmacéutico que también ayuda aliviar la enfermedad y sus
efectos. Dicho tratamiento estd, relativamente, al margen de la medicina y por eso lo
considero como no farmacéutico. Este, desde mi mirada, complementa el tratamiento
biomédico y/o alternativo en su tarea de dar alivio, y es una perspectiva que se acerca a
lo que Mercado Martinez llama carrera de padecimiento. Este concepto “incluye todas
aquellas valoraciones, esfuerzos y acciones que se dan a lo largo del tiempo tendientes a
enfrentar una o varias facetas del padecimiento y no sélo las alteraciones morfoldgicas,
funcionales o bioquimicas” (Mercado Martinez, 1996, p. 72). En este caso, se tomaran
las diversas practicas, actitudes, acciones y formas de cuidado de si, que adoptan las

personas con AR para afrontar todos lo &mbitos de su padecimiento.

De modo que, con la explicacion de este tratamiento intento hacer énfasis en la
singularidad de las personas entrevistadas, dando peso al tratamiento que el sujeto

adopta para tratar su enfermedad desde su propio conocimiento biografico (Bury, 1982).
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También lo hago con la intencién de explorar los factores que afectan y favorecen la
mejoria de las personas con AR para asi establecer la multiplicidad de factores que
pueden influir sobre la enfermedad, teniendo en cuenta que en ella hay algo
imprevisible (Weizséacker et al., 2009).

Los siguientes relatos ejemplifican a lo que se refiere el tratamiento no farmacéutico.
En su mayoria, estos métodos fueron mencionados al momento en que se indago por los
cambios que ha producido la enfermedad y por los elementos que usan para lidiar con
ella: “Sé que esto no es facil (...) por lo cual trato de desviar mis pensamientos cuando
estoy en crisis. Voy a mi finca cada 8 dias a disfrutar de la naturaleza y de mis perros”
(Mujer de 47 afios, 2017a); “[Recomiendo] tomar aire puro en la naturaleza o en casa si
tenemos plantas, arboles, etc.” (Mujer de 61 afios, 2017); “Para mi es fundamental la
lectura, yo soy una persona que leo todos los dias, veo television, veo cine, y €so
psicoldégicamente me mantiene bien porque me mantiene muy activa” (Mujer de 67
afios, 2017). De tal manera, el grafico 29 muestra la forma en que las personas

entrevistadas cuidan de su cuerpo.

Gréfico 29
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Siendo asi, como habia mencionado, el grafico muestra que desde el diagndstico hay
un mayor énfasis en el cuerpo, por ser el lugar de la enfermedad y el medio por el cual

se experimentan las sensaciones, molestias y dolores. Este cambio es contundente, pues

96



se pasa de un cuerpo que es invisible en las acciones diarias, debido a la repeticion y a
las sensaciones familiares (Le Breton, 2002a), a un cuerpo que se hace evidente por el
dolor y la vulnerabilidad que demuestra ante el peligro inminente del deterioro. Lo
anterior, lleva a una conciencia del cuerpo y de su cuidado como se muestra en el
siguiente fragmento: “[Desde la enfermedad] me cuido mas, me muevo mas, me amo
mas. (Mujer de 28 afios, 2017c)”.

Por esta razon, las condiciones y consecuencias de la enfermedad obligan a pensar al
cuerpo como objeto de reflexividad, en un ejercicio que consiste en estar atento a él
para procurar la buena salud y evitar las sefiales que indican que algo anda mal
(Giddens & Gil Aristu, 2000). Incluso, la falta de cuidado del cuerpo o el cuidado
insuficiente produce sentimientos de culpa, pues se reconoce que la responsabilidad
individual de evitar el avance de la enfermedad y nuevas lesiones es propia. Lo
siguiente respondieron dos personas cuando se les pregunté como cuidaban de su
cuerpo: “Creo que no lo cuido como deberia” (Mujer de 36 afios, 2017); “Deberia
cuidarlo mas” (Mujer de 31 afios, 2017b). En pocas palabras, la AR refuerza la
conciencia de que existe un cuerpo al que hay que cuidar y prestar especial atencion,

para lo cual se desarrollan nuevos habitos, practicas y rutinas.

De esta manera, las formas de cuidar el cuerpo que los sujetos crean a partir de esta
conciencia y que componen el tratamiento no farmacéutico pueden explicarse en dos
grupos. El primero junta aquellas actividades que se realizan con el fin de llevar una
Vida reflexiva, tranquila y sana, que entiendo como un régimen de cuidado del cuerpo
en donde se ubican elementos como la dieta, el ejercicio, el cuidado emocional, los
cuidados especiales y cotidianos, entre otros parecidos. En el segundo grupo se
encuentran aquellas formas que se relacionan con la Vigilancia del Cuerpo, entendido

desde la obediencia a las indicaciones, chequeos y analisis médicos.

a) Vida reflexiva, tranquila y sana.

Un primer componente de este tratamiento, que tiene que ver con un nuevo y mas
profundo conocimiento corporal, sera la Vida reflexiva, la cual depende de que el sujeto
sepa descifrar las capacidades y ritmos de su cuerpo, pues una forma en que los sujetos

cuidan de si es mediante la interpretacion de las sensaciones corporales asociadas a la
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enfermedad. Gracias a esta interpretacion, los sujetos pueden prepararse para ayudar al

cuerpo en cuanto lo necesite:

Ya uno maneja su cuerpo y ya lo conoce, entonces ya hay veces en que uno siente la mano
dura, o el hombro o las rodillas. Es como cuando a un carro le hace falta gasolina yo creo, ya
le hace falta a uno el medicamento. [...] Si yo siento que empiezo a toser y empiezo a estar
afénica, me estan bajando las defensas, entonces toca tomar algo para subirlas, y si comienzo
a tener dolores fuertes es porque las tengo muy altas, hay que bajarlas. Entonces ese es el
juego que uno tiene que aprender a conocer ya su cuerpo. (Mujer de 50 afios, 2017b)

Este conocimiento del cuerpo también conlleva a conocer las propias capacidades
con el fin de no arriesgarse y exceder sus posibilidades. Otro componente es el reposo y
procurar evitar cualquier tipo de esfuerzo fuerte y pesado. Lo anterior es retratado por
tres personas de la siguiente manera: “En este tema lo necesario es no forzar el cuerpo,
y hacer cada cosa a nuestro tiempo” (Mujer de 35 afios, 2017d); “Uno sabe que no debe
esforzarse. El cuerpo y las articulaciones debemos cuidarlas” (Mujer de 52 afios, 2017);
“Tengo que tener mayor cautela para no hostigar mi cuerpo” (Mujer de 24 afios, 2017).
De igual manera, dicha percepcion de cuidado de si mediante el conocimiento de las
posibilidades y capacidades del cuerpo, se logra evidenciar en la figura 6, en donde
también se evidencia cdmo entran en conflicto las formas de cuidar el cuerpo y las

percepciones sociales sobre la productividad.

Figura 6
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El conocimiento de las capacidades del cuerpo también esta atado a lo que los sujetos
reconocen como una restriccion y limitacion en el movimiento y la actividad fisica. Por
un lado, algunos de los hombres y mujeres con AR restringen o evitan las actividades
fisicas o la cantidad de deportes que pueden realizar con el objetivo de protegerse. De
hecho, las restricciones se establecen especialmente en los periodos criticos de la
enfermedad, como lo son el inicio y las crisis o brotes. El grafico 30 muestra en detalle
las actividades fisicas que se restringen desde la enfermedad.

Gréafico 30
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Por otro lado, las limitaciones son actividades que usualmente podian realizarse antes
de la enfermedad y que ahora se perciben como irrealizables. Estas, en especial, tienen
que ver con las limitaciones corporales que ha dejado la enfermedad:

A mi me gustaba por ejemplo el atletismo y ya no lo puedo hacer, porque al ser de choque
entonces causa mas trauma, entonces hay que suspenderlo, subir montafias, escalones, tantas
cosas que hacia uno cuando estaba bien entonces ya uno se limita mucho. (Hombre de 53
afios, 2017)

Respecto a la Vida tranquila, la entenderé desde la armonia y la estabilidad
emocional. Esta ultima tiene una conexion importante con la enfermedad, pues muchas
de las personas con AR reconocen que la inestabilidad emocional hace que la
enfermedad empeore, por ejemplo: “Es importante recalcar que lo emocional o el estrés

repercute mucho en los dolores” (Mujer de 26 afios, 2017b); “Mi estrés ayudo, creo que

es el enemigo numero uno de la enfermedad” (Mujer de 51 afios, 2017b). Asi, los
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sujetos desarrollan ciertas tacticas de control emocional, como lo son procurar una vida
sin estrés y sin fuertes presiones sentimentales. De esta forma lo exponen tres personas:
“Ahora (...) cuando surgen problemas analizo soluciones y controlo mi estrés, antes me
desesperaba por todo, y me esfuerzo por hacer todo lo mejor que puedo” (Mujer de 50
afios, 2017a); “[Ahora] tomo distancia de algunas situaciones de caracter emocional”
(Mujer de 47 afios, 2017c); “[Es bueno] intentar mantener la mente en calma, apartas las
cosas y personas que influyen negativamente” (Mujer de 25 afios, 2017). Mediante esta
forma de manejarse ante la vida, los otros y las situaciones, se puede evidenciar un
intento por controlar la esfera emocional que permite entender que la enfermedad
también es tratada en este nivel. Asi, llevando este modo de vida tranquilo, los sujetos
evitan que avance la enfermedad, procurando que no aparezcan nuevas molestias y

dolores que tendran que tratar con medicamentos agresivos y dafiosos.

Ahora bien, entenderé la Vida sana desde dos componentes, a saber, el ejercicio y la
dieta. Para empezar, es importante resaltar que, a pesar de que los sujetos reconocen
restricciones y limitaciones a nivel fisico, el sedentarismo se percibe como algo
negativo que favorece el avance de la enfermedad. De manera que realizar ejercicio o
algin deporte es también una responsabilidad individual que debe llevarse a cabo para
cuidar el cuerpo en la AR (Pill, 2001). Por ejemplo, esto dijeron dos personas cuando se
les pregunto si realizaban algun tipo de actividad fisica: “Créeme que esta enfermedad
entre mas te quedes quieto va a ser peor, hay que estar uno moviéndose” (Hombre de 55
afos, 2017); “[Yo] trato de caminar diariamente para no quedarme tiesa” (Mujer de 48
afos, 2017b).

Como se observa, el ejercicio y la actividad fisica son beneficiosos pues incentivan el
movimiento y el dinamismo para combatir la rigidez y el dolor. De hecho, el grafico 31
muestra que 53 personas de las 89 entrevistadas mencionaron que la actividad fisica es
importante para afrontar la enfermedad y sus consecuencias, por lo cual la mayoria trata

de integrar el ejercicio a su vida cotidiana.

El modo de realizar la actividad fisica es muy particular dependiendo de las
posibilidades del cuerpo y del momento de la enfermedad. En general, se trata de
realizar actividades donde los pacientes logren ejercitar de manera suave rodillas, codos,
mufiecas y cuello, pero especialmente manos y pies. La suavidad garantiza que estos

gjercicios no impacten de manera negativa las articulaciones, pero que si incentiven el
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movimiento deseado. Asi, todas las formas de actividad fisica que se muestran en el
grafico 32 se realizan de forma tranquila, moderada y con bajo impacto e intensidad
procurando cierta regularidad o continuidad.

Gréfico 31
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actividad fisica como factor
paraafrontar laAR

HSi ¥ No

Fuente: Elaboracion propia

Grafico 32

Tipo de actividad fisica que serealiza

® Ejercico moderado

-\

= Bicicleta

= Danza
= Caminatas
= Pilates

® Gimnasia sin impacto

Fuente: Elaboracion propia

Como se puede ver, los dos tipos de actividad fisica mas practicados entre las
personas con AR son el ejercicio moderado y la natacion. Sin embargo, cabe resaltar

que muchas personas hacen mas de un tipo de actividad fisica. El ejercicio moderado es
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concretamente el ejercicio diario recomendado de bajo impacto para las articulaciones.
Este incluye caminatas cortas y pequefias series de movimientos que se hacen en casa
(por ejemplo en la ducha o en la habitacion al levantarse) o en parques cercanos. La

forma de realizar estos ejercicios se ejemplifica en los siguientes relatos:

Yo hago ejercicio, desde hace mucho tiempo y eso es bueno porque de todas maneras las
articulaciones [mejoran], entonces hago tres o cuatro horas de ejercicios a la semana, y me
bajé [de internet] un manual de ejercicios para las personas con Artritis, entonces hago
ejercicios con los pies, es lo Unico (Mujer de 67 afios, 2017);

Cuando estoy en mi mejor momento camino mucho diariamente [...] y me sirve para
manejar el estrés y la enfermedad. Caminar con zapatos adecuados y ropa ligera es mi
gjercicio. (Mujer de 51 afios, 2017b)

En cuanto a la natacidn, este es un deporte de bajo impacto para las articulaciones,
que a la vez ayuda a ponerlas en movimiento sin generar dafio en el cuerpo. Mediante
este se logra que todo el cuerpo se mueva sin hacer esfuerzos muy grandes, pues gracias

al agua el peso del cuerpo no se percibe. Asi lo explican dos personas:

Lo Gnico que uno puede hacer, me decia el médico, es natacion, o sea tu no puedes trotar, no
puedes alzar pesas, 0 hacer otra clase de ejercicios de gimnasio porque es peor para uno (...)
Lo que seria ideal seria lo de la piscina que ejercita uno todas sus articulaciones, y no hay
dolor porque no hay nada que este chocando, como un balon, futbol, ciclismo, trotar
(Hombre de 55 afios, 2017);

Empecé a pensar cudl era el deporte que podia hacer y el Unico deporte que yo realmente
puedo hacer es caminar y natacion, no hay otro deporte porque los demas deportes tienen un
impacto en las articulaciones y no es posible. (Hombre de 57 afios, 2017)

A pesar de los beneficios de la natacion, no todas las personas tienen acceso a este
deporte, bien sea por el alto costo que conlleva tener una piscina o vincularse a un
establecimiento que cuente con este beneficio, o por su disefio poco asequible: “Las
piletas de los clubes tienen escaleras de dificil acceso en caso de artroplastias de rodilla.

Estaria bueno que esto se modifique” (Mujer de 58 afios, 2017).

En este punto me parece importante reparar en las notables contradicciones y
discrepancias respecto a los deportes que se pueden realizar cuando se vive con AR. Uno
de ellos es la bicicleta, ya que algunas personas argumentan que su uso suave, sin mucha
fuerza y tension, ayuda a los musculos a relajarse, mientras que otras dicen que la

bicicleta es lo Unico que no hacen por indicacion de su médico. Lo anterior se evidencia
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en estos relatos:

Yo (...) salgo a montar bicicleta (...) ya el médico me dijo que tiene que ser mas suave, que
no debe hacer mucha fuerza, mucha tension, entonces lo hago en los terrenos méas bien
planos y prolongado una hora cada tercer dia. [Montar bicicleta] ayuda muchisimo porque
los musculos se relajan, se calientan. Generalmente cuando estoy montando bicicleta, el
dolor baja mucho (Hombre de 53 afios, 2017);

Yo le he preguntado de ejercicios [al médico], lo Unico que no me parece recomendable es la
bicicleta porgue tiene incidencia en las articulaciones de las rodillas. (Mujer de 67 afios,
2017)

Igualmente, los momentos excepcionales en que los sujetos pueden realizar
actividades que habitualmente son una limitacion se suman a esta lista de
contradicciones entre el ejercicio de alto impacto y la capacidad corporal cuando se vive
con AR. En los dos siguientes relatos se destacan actividades que, aunque generalmente
son un impedimento para las personas con AR, no lo fueron en un momento especifico

por la satisfaccién que generan:

A mi me fascina caminar y dije que yo queria caminar, y todo el mundo, pues no me decian,
pero imaginese con Artritis (...) pensaban que me iba a tirar el paseo porque si aparecia el
dolor (... ) Fuimos al Parque (...) excelente, maravilloso, yo llegué como si nada, yo veia a
otras personas ahi cansadas y agotadas, ahi a cada ratico me preguntaban que como estaba, y
yo decia que excelente, y nada porque a mi me gusta hacer eso (Mujer de 50 afios, 2017b);

Conoci a mi esposo bailando fue una conexion y ahora... no podia bailar (...) [Sin embargo]
me encanta bailar, lo hago igualmente de forma moderada (...) Un dia fui a una fiesta no me
dolia nada, asi que aproveché y bailé y bailé. Y al otro dia, oh cielos, me dolian hasta las
nachas, como dicen, hubo dolor por varios dias, pero lo bailado y la alegria que senti nadie
me la quit6. (Mujer de 44 afios, 2017a)

Dichos ejemplos demuestran que existen factores individuales y subjetivos en las
alternativas terapéuticas en los cuales hay que ahondar para tener una perspectiva
integral de la enfermedad y su implicacion diferencial, segin las caracteristicas

singulares de la vida de los sujetos que viven con ella.

Con respecto a la dieta en las personas con AR, esta es relacionada con una
alimentacion saludable y adecuada para evitar que se agraven los sintomas y mantener
el organismo fuerte, como se evidencia en la siguiente cita: “Yo (...) he acentuado el

cuidado con la alimentacion a partir de hace unos 5 o 6 afios, comiendo lo que veo que
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es mejor para mi organismo y para no agrandar el problema” (Hombre de 53 afios,
2017).

Igualmente, como se observa en el grafico 33, la mitad de las personas con AR
entrevistadas consideran que la dieta es un factor importante para lidiar con la enfermedad,
cuidar el cuerpo, y mas que eso, para matizar y contrarrestar los efectos secundarios de los

medicamentos biomédicos.

Gréfico 33

Per sonas que mencionan o no la
dieta como factor para afrontar
laAR

uSi ®No

Fuente: Elaboracion propia

Incluso, muchas personas comentan que el cambio de régimen alimenticio los ha
beneficiado al punto de reducir el dolor y la inflamacidn, e incluso les ha permitido dejar
los medicamentos, como se ve en la figura 7 y en el siguiente fragmento: “El tratamiento

con medicina tradicional es muy agresivo, yo no lo tomo, me cuido con mi alimentacion”

(Mujer de 48 afios, 2017c¢).

Igualmente, la dieta es una forma socialmente reconocida de cuidado del cuerpo, que
en este caso significa un cambio notable en el estilo de vida que se adopta de acuerdo a
las indicaciones médicas y al saber cotidiano sobre la enfermedad. Dicho cambio puede
evidenciarse en este fragmento en donde un hombre describe su dieta diaria. En él se
muestra la gran cantidad de cambios que se producen para llegar a una dieta beneficiosa,
con la cantidad adecuada de proteinas de acuerdo a lo que es conveniente consumir para

no causar dafios en el organismo y las articulaciones:
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[De] la dieta, tocO eliminar las grasas, las harinas, las carnes, incluso la de pollo,
practicamente somos vegetarianos en casa, €so me ha ayudado mucho (...) Normalmente el
desayuno son jugos naturales de frutas (...) no solo una sola fruta sino por decirlo asi, hago
un jugo citrico que lleva manzana, lleva pifia, lleva de pronto para darle sabor un poquito de
crema de mani, unos bananos, y se hace un jugo espeso como un batido. Yo me tomo dos
jugos y entonces no necesito ya consumir ni caldos, ni huevos, ni nada (...) Al almuerzo
cremas naturales, un arroz integral con mucha ensalada y verdura. No consumo carnes, una o
dos veces a la semana de pronto pescado. El pollo ya lo saqué porque ese también [me] hace
mal (...) todo lo que sea proteina animal tiende a formarse purinas y esas purinas son las que
aumentan el &cido drico, y ese en las articulaciones hace unos cristales que hacen estragos en
los cartilagos, por eso ya no estoy consumiendo carne (Hombre de 53 afios, 2017).

Figura 7

Cuando la alimentacion es mala,
la medicina no funciona.

Cuando la alimentacion es buena,
la medicina no es necesaria.

—a .";\' % il ) i

Véasquez, F. (12 de junio de 2016). Cuando la
alimentacion es  buena... [Tlustracion].
Recuperado de:

https://www.facebook.com/viviendoconartritis/

Es interesante ver la constante mencion de lo saludable, lo “sano”, y lo natural no
solo dentro de la dieta, sino también en las rutinas y habitos de las personas con AR.
Esto es irrebatible en el siguiente relato, en donde una persona cuenta la manera en que
cuida de su cuerpo: “Cuido mi cuerpo con la alimentacién, cremas y vitaminas, yo uso
al bafiarme sabila, el cristal de la mata bien lavado para la piel, y jabones naturales a

base de avena y cosas naturales” (Mujer de 51 afios, 2017b).

La opcidn de optar por lo saludable se evidencia también en los gréaficos 34 y 35, los
cuales indican de manera mas clara y especifica los alimentos que se incluyen y evitan

en la dieta de las personas con AR. Como puede observarse, las personas con AR
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tienden a evitar los lacteos, las harinas, las gaseosas, la comida chatarra, entre otros.
Esto se hace principalmente con el fin de no subir de peso, pues los sujetos argumentan
gue esto es negativo en una enfermedad donde los huesos Y articulaciones son débiles y
pueden atrofiarse con mayor facilidad. Asi, el peso adecuado también se convierte en un
objetivo importante en el mantenimiento de una “vida sana”: “La dieta totalmente sana,
casi vegetariana, mientras mas delgada mejor para el peso del esqueleto” (Mujer de 51
afos, 2017h).

Graéfico 34
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Fuente: Elaboracion propia

Grafico 35

Alimentos que se eliminan o se evitan en la dieta
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Fuente: Elaboracion propia

De ahi que la mencidn de lo sano, lo natural y saludable se convierta en lo bueno y lo

deseable para el cuerpo en la enfermedad, es decir, en una expresion visible de
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moralidad (De Monaco, 2017), por lo que cualquier acto corporal que vaya en direccién
opuesta a este estilo de vida es susceptible de sancion moral (Ferreira, 2009). Lo

anterior se evidencia en los relatos de las personas de dos maneras.

La primera se da cuando los sujetos renuncian a ciertos gustos y placeres de la vida
con el argumento de que es necesario para cuidar la salud, como se evidencia en los
siguientes fragmentos: “No puedo beber ni comer lo que mas me gusta” (Mujer de 27
afios, 2017b); “No volvi a tomar gaseosas, que me encantaban, pero ahora sé lo dafinas
que son para mi cuerpo, bueno, siempre lo supe pero no me importaba...” (Mujer de 50

afios, 2017a).

La segunda hace referencia a aquellos casos en que las personas se exponen a
comportamientos riesgosos asi estén conscientes de sus posibles consecuencias. Por
ejemplo, esta persona sabe que el vino puede agravar su enfermedad, sin embargo prefiere

consumirlo:

Bueno, yo tomo vino y trago, [el médico] me dijo que eso no era bueno, ahora, €so ya es
opcidn mia, yo sigo tomando vino porque me parece que es un dilema entre mantener uno
ciertos placeres de la vida o empezar a vivir en funcién de la enfermedad. Yo no quiero vivir
en funcidén de la enfermedad, quiero ser consciente, tener el mayor cuidado dentro de mis
posibilidades, pero también disfrutar la vida, lo que me queda de ella, entonces ese es un
equilibrio que uno logra a partir de cada persona, eso es individual, eso es el resultado de la
propia reflexion que uno hace sobre la enfermedad. (Mujer de 67 afios, 2017)

En definitiva, la Vida reflexiva, tranquila y sana agrupa el conocimiento del propio
cuerpo, el control emocional, ejercicio diario y una dieta saludable como formas de
cuidado que estan influenciadas con lo que social y culturalmente se reconoce como un
cuerpo saludable, ejercitado y delgado. Estas concepciones estan relacionadas con los
mandatos de cuidado del cuerpo guiados por el conocimiento experto de la biomedicina,
y por las creencias, saberes y valores que existen en una sociedad respecto a la salud
(Pill, 2001). Es asi que, para llevar este tipo de vida es necesario acatar todas las
obligaciones y mandatos respecto al manejo del cuerpo, por lo que se requiere que los
sujetos se sometan a un estilo de vida estricto. Sin embargo, en este componente del
tratamiento no farmacéutico se evidencia un factor individual en su efectividad y
eleccion, la cual depende de las preferencias individuales y el contexto social y cultural
en que el sujeto se ubique. Por tanto, los mandatos del “cuerpo saludable” ejercerdn mas

0 menos presion dependiendo de la fuerza del saber especializado en la sociedad
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especifica y en las percepciones del sujeto respecto a la salud, la enfermedad e incluso

la muerte.

b) Vigilancia del Cuerpo

Ahora bien, el otro componente del tratamiento no farmaceutico, agrupa los casos en
que las personas con AR protegen y controlan su cuerpo por medio de chequeos,
analisis y obedeciendo todas las indicaciones médicas. Asi, el cuerpo pasa a ser un
cuerpo “hipervigilado”, pues es sometido a constantes chequeos gracias a un examen
minucioso de las sensaciones corporales. Esto contrasta con el cuerpo invisibilizado de
la cotidianeidad el cual pasa de ser un espacio de certezas a ser un foco de
incertidumbre (Alonso, 2010).

Por consiguiente, esta forma de cuidado se basa en un control individual en donde el
sujeto somete su cuerpo a una inspeccion regular mediante procedimientos medicos. Lo
anterior, implica una actitud obediente ante los mandatos médicos que hace evidente el
poder disciplinario que el conocimiento biomédico imparte, el cual es aceptado por el

sujeto quien normaliza esta vigilancia en la vida cotidiana (Kleinman et al., 1997).

Especificamente, las personas entrevistadas resaltan que no hacen nada por fuera de
lo que les dicen sus médicos y reumatodlogos, por lo que asisten asiduamente a los
controles para prevenir nuevas enfermedades, detectar y controlar los efectos
secundarios, y evitar o tratar nuevos problemas asociados al desarrollo de la enfermedad.
Lo anterior, cobra mucho més sentido en enfermedades como la AR, que debilitan el
sistema inmunoldgico haciéndolo vulnerable ante cualquier patologia. Este tipo de
cuidado, aunque no esta completamente al margen del tratamiento médico, se incluye
aqui porque depende de una responsabilidad de cuidado y supervision que el sujeto
establece con su cuerpo, y que se manifiesta mediante un comportamiento disciplinado

y ordenado. Por ejemplo, asi lo describen tres personas:

Cada tres meses [voy a] control médico, cada mes voy a la aplicacion del medicamento y
cada dos meses tengo que sacarme examenes de sangre donde me monitorean los glébulos
blancos y rojos, el higado, la inflamacion (...) E independientemente de eso, también esta en
la cultura de [cuidarse con las terapias y el tratamiento], porque el que haya mejoria no
quiere decir que uno se curd (Mujer de 50 afios, 2017b);

La AR es una enfermedad autoinmune, y las defensas del organismo no son las mismas, por
eso (...) estamos expuestos y monitorean cada cierto tiempo la orina, sangre, tension, y
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examenes especiales, sida, hepatitis, enfermedades venéreas, corazon, pulmones, pancreas,
tuberculosis todo lo evaliian en un laboratorio (Mujer de 51 afios, 2017b);

[Un paciente crénico] estd consciente que pueden presentarse otras afecciones en su
organismo, y que no debe dejar de estar en revision médica. (Mujer de 44 afios, 2017a)

Hay que mencionar que este tipo de cuidado no excluye el conocimiento que se va
creando en los sujetos sobre su enfermedad y su cuerpo, pues la interpretacion que los
sujetos tienen de sus sensaciones corporales como peligrosas o anormales se mezclan y
ayudan al saber médico. Por consiguiente, la consciencia del cuerpo hipervigilado esta
basada en el temor de sentir dolor, perder la movilidad, sufrir deformaciones, entre otras,
pues los sujetos perciben que si se consulta a tiempo se pueden evitar y controlar
consecuencias indeseadas. En pocas palabras, esta consciencia es motivada por el temor a
nuevas complicaciones y la esperanza de prevenirlas. Para entender mejor lo dicho

propongo un fragmento bastante ilustrativo:

Ya ahorita en este momento que me duele, que sienta algo, ya no puedo hacer lo mismo de
decir que puede ser esto, no, tengo que consultar al médico inmediatamente, uno no se puede
descuidar ahorita con cualquier sintoma que tenga (...) que me ha estado doliendo el brazo
(...) de una tengo que consultar, no puedo dejar todo a un supuesto (...) Yo no me voy a
arriesgar a tener otra enfermedad encima (...) El temor mio siempre era quedar encogida,
gue se me encogieran las manos, que la pierna no pudiera responder, eso si siempre lo he
tenido, y es un temor que es latente, en cualquier momento puede suceder si yo no soy
juiciosa con las pastillas y los medicamentos y no soy juiciosa frente a los sintomas que yo
tengo. (Mujer de 50 afios, 2017b)

En resumidas cuentas, el itinerario terapéutico de la AR en las personas entrevistadas
surge desde “la interseccion de diferentes saberes, practicas y experiencias que se
constituyen socialmente y que le dan una forma especialmente “individual” al
padecimiento” (De Monaco, 2017, p. 259). De ahi que esta enfermedad no sélo se trate
mediante tratamientos medicos, pues se ha demostrado que los sujetos buscan otras
opciones con el fin de encontrar un tratamiento eficaz y adecuado para lidiar con la
enfermedad. En consecuencia, los sujetos también alivian su enfermedad mediante
tratamientos no farmacéuticos, que abarcan dimensiones bioldgicas, emocionales,
personales y sociales. Este tratamiento en este caso se compone adoptando préacticas,
creencias, actitudes y un modo de vida que procure una Vida reflexiva, tranquila y sana
y una Vigilancia del cuerpo. De tal manera, surge un itinerario terapéutico individual,
que emerge de la reserva de conocimientos del sujeto y de otras practicas, a las que

puede acceder gracias a las experiencias compartidas en medios de comunicacion
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masiva, y contacto con familiares, amigos, conocidos, y otras personas con la misma

enfermedad.

3.3.3. Précticas estratégicas en la vida cotidiana

Relacionado con las dificultades, limitaciones e imprevisibilidad en las actividades
diarias, los sujetos, desde su posicion activa en el afrontamiento de la enfermedad,
lidian y tratan de resolver los problemas mas urgentes que surgen en su vida cotidiana y
doméstica. A ello le llamaremos practicas estratégicas, las cuales son tacticas creativas
y de aprendizaje a las que han llegado las personas con AR con base a su experiencia,
que se evidencian en el uso y la movilizacién de recursos cotidianos con el fin de
calmar los sintomas y aliviar las consecuencias de la enfermedad, especialmente la
dependencia. Por ende, estas acciones surgen desde la necesidad del sujeto por enfrentar
su padecimiento a largo plazo, y como respuesta a las disrupciones y cambios causados

por la enfermedad (Bury, 1982).

De manera general, estas practicas pueden explicarse mediante dos grupos. El
primero, agrupa aquellas tacticas que surgen desde el uso novedoso y especifico de
objetos y herramientas comunes, que permiten realizar las actividades de una manera
mas facil y llevadera cuando se siente dolor, rigidez o inflamacion. Algunas de ellas se
muestran a continuacion: “Tuve que adaptar cosas de mi casa, dejar las cosas a mano,
no en altura, para no hacer grandes esfuerzos” (Mujer de 57 afios, 2017a); “Trato de
ayudarme con algun palito para ponerme medias o llevo una silla a la ducha, cosas asi”
(Mujer de 34 afios, 2017c). Este nuevo uso también puede aplicarse a las prendas de
vestir, en las cuales se procura el cuidado del cuerpo con el fin de realizar las
actividades diarias de un modo menos doloroso y mas comodo y seguro. Lo anterior se
evidencia especialmente en los zapatos: “Trato mucho de no caerme, reviso que mis
zapatos no estén lisos” (Hombre de 52 afios, 2017); “Yo tengo que comprarme plantillas

y ponerlas dentro de mis calzados para aminorar el dolor” (Mujer de 41 afios, 2017b).

Dentro de este grupo hay dos maneras de hacer uso de las herramientas del entorno:
simplificar las acciones y aprender a pedir ayuda. Para ilustrar el primero el siguiente

fragmento es diciente:

Siempre es mas facil pelar una banana que una manzana. [Para cocinar] las cosas que ya
vienen cortadas vienen bien (...) Si no se puede limpiar porque hay mucho dolor, esperar a
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gue pase. Si no se puede cocinar, hacer un sandwich, o pedir domicilio (...) Para no perder
autonomia, tengo que ir a hacer las compras en varias tandas (...) Evito preparar comidas
que impliquen picar muchas verduras, o hacer demasiadas actividades que impliquen fuerza,
0 movimientos como los que exige exprimir, girar, estrujar. (Mujer de 42 afios, 2017c)

Como es evidente, muchas personas con AR, a raiz de las limitaciones y dificultades
practicas que han encontrado en su cotidianidad, han optado por soluciones rapidas y
efectivas que les faciliten sus actividades y que les permitan desenvolverse sin tener que
depender de nadie. Sin embargo, cuando los episodios de la enfermedad se tornan
severos e inmanejables, los sujetos recurren a otros para poder realizar estas actividades
como se muestra en estos relatos: “[Para abrir latas y desenroscar frascos] le pido el
favor a mi esposo que lo deje suelto, para no vararme porque en un caso dado yo estoy
sola en la casa, pues no podria consumir un alimento” (Mujer de 50 afios, 2017b); “Mi
marido me corta verdura y la congelamos para la hora de cocinar” (Mujer de 35 afios,
2017e).

De modo que, las personas con AR aprenden a pedir ayuda a la hora de realizar
actividades cotidianas a raiz del dolor y la conciencia de las limitaciones corporales,

como Se muestra a continuacion:

La autonomia cambia totalmente, porque pierdes capacidad de movilidad en piernas o brazos
0 manos, tuve que aprender que dependes de otros quieras o no (...) en mi caso [era] super
independiente en todo, y de repente tener que depender de terceros es horrible al principio,
luego se toma como normal. (Mujer de 51 afios, 2017b)

Menciono que se “aprende” porque en ocasiones resulta dificil para los sujetos el
proceso de admitir que ya no pueden realizar actividades basicas por si solos, sin embargo
con el tiempo las personas reconocen y aceptan esta opcion como manera de lidiar con la
enfermedad. Incluso, muchas personas mencionan que para vivir bien con la enfermedad
es necesario pedir ayuda: “[Hay que] acostumbrarse a pedir ayuda sin angustiarse” (Mujer
de 38 afios, 2017b); “[Hay que] aceptar que pedir ayuda no es denigrante” (Mujer de 42
anos, 2017c).

El segundo grupo de précticas estratégicas hace referencia a aquellas tacticas en
donde se modifica la forma de hacer la accién, especialmente el modo en que se
moviliza, posiciona y usa el cuerpo. Por ejemplo, entre ellas esta ejercitar las manos,
usar la que menos duele, aprovechar los tiempos de mejoria, entre otras. Lo dicho se

evidencia en los siguientes fragmentos: “Entonces me acostaba con una almohada entre
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las piernas, porque al poner las rodillas juntas me dolia, era un dolor realmente intenso”
(Hombre de 57 afios, 2017); “Trato de aprovechar los tiempos en que me siento bien y
hacer lo maximo asi cuando me siento mal poder descansar” (Mujer de 43 afios, 2017c);
“[Tengo] limitaciones para tocarme la cabeza atras [y] peinarme, de hecho tuve que

cortar mi cabello” (Mujer de 51 afios, 2017b).

Otra practica estratégica que esta por fuera de los dos grupos mencionados, es la de
buscar informacion e intercambiar saberes para asi conocer nuevas formas de lidiar con
la enfermedad y sus consecuencias. Para ejemplificarlo, se puede mencionar el caso de

una mujer que cred un grupo de apoyo de pacientes con AR en redes sociales:

En mi caso (...) empecé a buscar informacion en todos los lugares que me fuera posible, y
forme un grupo Artritis Reumatoidea con la idea que me enviaran dietas para cumplir todo lo
que me fuera posible, y asi empecé a formar parte de otros grupos donde cada uno contaba
sus historias [y] problemas. (Mujer de 71 afios, 2017b)

Asi pues, las practicas estratégicas develan la capacidad creativa de los sujetos para
afrontar y lidiar con las consecuencias practicas de la enfermedad cronica. Lo anterior,
entendiendo creatividad como la “capacidad para actuar o pensar de forma innovadora
en relacion con los modos de actividad preestablecidos” (Giddens & Gil Aristu, 2000, p.
58). De tal manera, el cuerpo y las herramientas del entorno material y humano se
experimentan como recursos que sirven para dar solucion a los problemas diarios
creativamente. Es asi que las personas con AR buscan respuestas a sus dificultades por
medio de sus capacidades deliberativas para confrontar los problemas complejos que

causa la enfermedad en el dia a dia.
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Conclusién

La Artritis Reumatoide es una enfermedad crénica, oculta, invisible, e impredecible
que se caracteriza por: generar intensas alteraciones corporales; por sus dolores cronicos,
incapacitantes e incomunicables; revelar los limites de la biomedicina en la actualidad;
y por ser un evento disruptivo e inesperado, que altera diversos ambitos de la vida y que
obstaculiza las rutinas y roles habituales. En pocas palabras, es una enfermedad que se

experimenta en la carne y en la vida.

Esta enfermedad revela los limites de la biomedicina porque esta no ha conseguido
aliviarla ni curarla del todo, pues entre otras cosas, no ha logrado parar su desarrollo,
cesar el dolor y los sintomas, y ocuparse de otras consecuencias por fuera del organismo,
como por ejemplo la transformacion en la percepcion de si mismo y en la relacion con
el mundo. De tal modo, los hombres y las mujeres con AR responden activa y
creativamente desde el momento en que son etiquetados como enfermos, para el trabajo
médico y para la sociedad, buscando un tratamiento integral que logre aliviar su

enfermedad y restablecer su modo de vida.

Por ello, las personas con AR emprenden un itinerario terapéutico que se ocupa de
tratar las consecuencias de la enfermedad por medio del tratamiento médico de la
medicina biomédica, mixta y alternativa, pero también por medio de précticas y formas
de cuidado del cuerpo y de control emocional que dan respuesta a los cambios
emocionales y cotidianos de la enfermedad. Estas son también formas de lidiar con la
enfermedad que resaltan que el itinerario terapéutico de la AR obedece a un tratamiento
complejo e individual que expone tres aspectos. Primero, devela las lineas difusas y
desdibujadas que existen entre la medicina biomédica y alternativa; segundo, muestra la
influencia, la tensién y la relacion que existe entre el conocimiento especializado de la
medicina, la experiencia vivida, las representaciones y los conocimientos cotidianos
sobre la enfermedad, el dolor, el cuerpo y la discapacidad; tercero, a pesar de tener
cierto factor propio y singular en su eleccion y eficacia, surge de las intersecciones de

diversos saberes, practicas y experiencias que se intercambian en la vida social.

Igualmente, a causa de las alteraciones corporales y al manejo y cuidado que implica
poseer un cuerpo enfermo, se modifican desde las actividades mas bésicas y cotidianas

hasta los roles habituales y las relaciones sociales con el entorno méas préximo de las
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personas con AR, pues en general, perciben una pérdida de capacidad funcional para
realizar sus actividades en el dia a dia. Ademas, la incapacidad y la limitacion causan
que el sujeto no pueda responder a los estandares normativos y a las expectativas
culturales y sociales que existen sobre su lugar social, cuerpo, productividad, y
autosuficiencia, lo que lo lleva a ser reflexivo, repensar sus planes diarios y a establecer
nuevas relaciones de dependencia. Lo dicho, sumado a la naturaleza oculta de la AR y a
los imaginarios compartidos sobre la enfermedad y la discapacidad, causan que los
sujetos se sientan incomprendidos y exijan que se reconozca su condicion corporal en

los diversos ambitos de su vida: familiar, laboral, social, etc.

Desde esta perspectiva de dificultades, reivindicaciones y soluciones creativas, la
experiencia de vivir con AR también se convierte en una leccion, ya que es una
experiencia que implica un proceso de adaptacion en donde se debe aprender a conocer
el cuerpo, a vivir con un dolor cronico, y a manejar y solucionar las limitaciones que
causa la enfermedad, a partir de lo cual se percibe a los otros, a si mismo, e incluso a la

vida de otra manera.
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