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La presente ponencia se inscribe en el proyecto de investigacion llevado a cabo en el
marco del taller Cs sociales y Salud de la carrera de Licenciatura en Sociologia. El tema
de investigacion se enmarca en las representaciones y practicas de las personas que
padecen enfermedades crénicas no transmisibles, tales como diabetes e hipertensién. La
ponencia intenta problematizar las prescripciones médicas de cambio del estilo de vida
indicadas por los profesionales de la salud en relacion a la cotidianidad de los sujetos en
clave de practicas y representaciones de convivir con la enfermedad y su tratamiento, a
través de la revisién bibliografica de trabajos desde la biomedicina y desde las ciencias
sociales. Asi como también dar cuenta de categorias tedricas que intentan ser de guia un
sentido amplio a lo largo del todo el proyecto, tales como saberes y formas de atencién-
proceso salud-enfermedad-atencion-cuidado; estilo de vida; enfermedad crénica-

disrupcion biografica-vida cotidiana.

Introduccion

Las enfermedades crénicas son enfermedades de larga duracion y por lo general de
progresion lenta. Las enfermedades cardiacas, los infartos, el cancer, las enfermedades
respiratorias y la diabetes, son las principales causas de muerte en el mundo, siendo

responsables del 60% de las muertes (Organizacion Mundial de la Salud, 2010).

En la segunda mitad del siglo pasado hemos ingresado en el proceso conocido como
transicion epidemiolégica, con una creciente importancia de las enfermedades cronicas

no transmisibles como principales causas de muerte. El concepto refiere a un proceso de
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cambio en las condiciones de salud de la poblacion, en términos de discapacidad,

enfermedad y muerte. (Rosas y Estrella,2012).

Esta transformacién de las condiciones de salud de la poblacion produjo desafios en la
forma y saberes hegemonicos de atencion: la biomedicina que centra su practica en
“curar”, poniendo en el centro los factores biol6gicos y de manera ahistérica tuvieron
que reveer sus practicas y la forma de generar conocimiento; pero continud el eje en la
enfermedad, y en la gestion de la misma, con el arsenal del aparato médico industrial,

sus métodos diagndsticos y farmacos, acompafiados de discursos legitimadores.

Desde las ciencias sociales es necesario aportar una mirada de los propios sujetos,
partiendo de la premisa de que son los protagonistas de su enfermedad en clave muchas
veces de su padecer y sus formas de afrontarlo. Muchos de los trabajos publicados
desde el campo académico de la biomedicina hacen hincapié en el punto de vista de los
trabajadores de la salud, en especial, de los médicos; o si toman como unidad a las
personas su analisis tiene como foco la accesibilidad a la atencion institucional. Ademas
parten de la premisa epistemoldgica que aboga el positivismo: la realidad dividida en
"factores"; la concepcion causalista del paradigma de los factores de "riesgo"; y la

reduccién de la accion a la correccion funcional de riesgos (Breihl,2003).

El presente proyecto de investigacion reviste caracter exploratorio. Tiene como
objetivo indagar y comprender las representaciones y practicas sociales de los sujetos
que conviven con enfermedades de larga duracién y asisten a un centro de atencion de
salud, haciendo hincapié a la relacion entre las prescripciones médicas de cambio del
estilo de vida indicadas por los profesionales de la salud y los recursos que tienen para

afrontar el padecimiento y el tratamiento.

En un primer momento se realizara un pequefio recorrido, en clave de aporte y
distancias de trabajos desde el campo biomédico y desde las ciencias sociales. Para
luego dar cuenta de los supuestos tedricos y finalizar en el planteo del problema de

investigacion y reflexiones sobre el proceso de investigacion transitado.

Estado de la cuestion
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El estado del arte se organiza en dos grandes secciones. En un primer lugar se describen
aspectos relevantes, aportes y distancias, de cinco investigaciones provenientes de
profesionales biomédicos que hacen hincapié en la percepcion del sujeto/paciente de su
enfermedad y su relaciéon con el sistema de salud. Y en segundo lugar, se presentan
nueve investigaciones provenientes de las ciencias sociales que despliegan diferentes
perspectivas teoricas y desde un abordaje cualitativo; proveyendo categorias tedricas de

importancia para la investigacion.

I) Campo académico biomédico

Los cinco trabajos que se tratan a continuacion recuperan la perspectiva de
pacientes/sujetos con padecimientos de larga de duracién sobre diversos temas desde el
campo de la biomedicina.

Entre ellos, podemos resaltar las investigaciones realizadas Tajada-Tayaba y Mercado-
Martinez (2010) que analizan las principales estrategias que lo individuos adoptan con
el sistema biomédico, para dar cuenta de la dificultad en el acceso a los servicios de
salud en México. Ellos buscan comprender y contextualizar las experiencias de los
actores involucrados en los programas de salud. Un aporte de dicho trabajo es, en sus
propios términos, poner en evidencia la utilizacion por parte de los enfermos crénicos
de distintas vias de acceso a los servicios de salud (publico, seguro social, privado). El
mismo trabajo resalta una brecha existente entre los recursos materiales y humanos
disponibles en materia de salud y el acceso limitado a los mismos debido a incontables
y complejos obstaculos que los enfermos cuentan (Tajada-Tayabas y Mercado-
Martinez,2010).

Otros dos, que tienen a Mercado como autor en comun, continlan misma perspectiva
teorica-metodoldgica.. Por un lado, Mercado y Alcaranta (2003), trata de abarcar la
perspectivas de los individuos con diabetes, partiendo de la pregunta de cuanto, como y
por qué se utilizan los servicios de salud desde la dptica de sujetos de un barrio de clase
baja en México (Mercado y Alcaranta,2003). Los resultados que caben resaltar, son las
descripciones a partir del discurso de los sujetos entrevistados acerca de vivir con
padecimientos y utilizar los servicios de salud, y el contacto con profesionales de salud
de diferentes lugares (Mercado y Alcaranta Hernandez,2003). El otro, aborda la mirada
de los profesionales de la salud (Mercado-Martinez y Alcaranta Hernandez,2007),

destacando como punto relevante el vinculo de los pacientes con los profesionales de
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salud adscritos al barrio de los pacientes. Los autores, en consonancia con los trabajos
anteriores, advierten que los problemas de la vida diaria de los pacientes imposibilitan
el control de su enfermedad. Los autores barajan que se deberia a “varias desventajas
sociales” de los pacientes: ser pobres, dependientes, mayoritariamente mujeres, en edad
adulta o ancianas y viviendo con enfermedades cronicas. Por dltimo cabe destacar que
tanto médicos como pacientes destacan diferentes dimensiones del mismo proceso. Los
médicos aluden a las enfermedades, la atencion médica y los servicios de salud;
mientras que los sujetos enfermos a sus molestias, sus padecimientos y al manejo en el
marco de los problemas de su vida diaria (Mercado-Martinez y Alcaranta
Hernandez,2007). Los autores ponen en tension la mirada biomédica: “al igual que
como lo han reportado otros autores, los médicos participantes en este estudio
reproducen una concepcién biomédica en donde a una entidad mérbida previamente
definida se le asigna un tratamiento convencional”’(Mercado-Martinez, Alcaranta
Hernandez,2007:2183).

Por dltimo es necesario resaltar el trabajo Munoz, Price, Gambilini (2003), que propone
describir la vivencia y las convergencias de las dimensiones estudiadas en tres universos
culturales de la clientela (como definen a los sujetos) que sufre diabetes mellitus,

hipertension arterial y enfermedades osteoarticulares (Munoz, Price, Gambilini,2003).

Estos trabajos tienen un comun que concluyen que los recursos economicos juegan un
papel importante en cémo afrontar un padecimiento crénico en términos de seguir y
continuar el tratamiento prescripto por los legos. Si bien no queda claro desde que
teorias definen/conceptualizan la pobreza, dimensiéon presente en los sujetos que
entrevistan, ni tampoco dan cuenta de otros factores que podrian estar siendo tomados
en cuenta por los sujetos al contactarse con el sistema de salud, como por ejemplo sus
representaciones de la salud, asi como la relacion con relaciones asimétricas de género y
otras formas y saberes de atencion. Si bien estas tltimas se describe en algunos de los
trabajos, quedan subordinadas en el relato a la atencion biomédica. Subyace un supuesto
tedrico de salud como ausencia de enfermedad, es decir en clave dicotémica y poner
especial énfasis en el acceso al sistema de salud como clave del éxito del abordaje de la
enfermedad; en relacién con los recursos materiales con que las personas cuentan.

En contraste a los anteriores, el trabajo realizado por Montero (2010), contextualiza el
escenario de vida de los sujetos a partir de sus condiciones de vida. La autora pone en

tension explicaciones acerca de que la desigualdad en salud de los pueblos indigenas se
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deba a que retardan la atencién como consecuencia de las creencias magicas- religiosas
de la etiologia de la enfermedad. Esta concluye que el retraso en el diagnéstico y la
“adherencia” a los tratamientos indicados es el resultado de complejas y multiples
interacciones y que desde la hegemonia occidental existen muchas cuestiones que se
dan por hecho, reconociendo que cualquier medida preventiva o de tratamiento necesita
considerar relaciones jerarquicas y de subordinacién en que se encuentran los diferentes

grupos de poblacion (Montero Mendoza,2011).

I1) Campo académico de las ciencias sociales

Desde las ciencias sociales se hallaron nueve investigaciones significativas para el
proyecto, que recuperan la mirada de diversos actores: personas con enfermedades
crénicas, o como otras la denominan, personas con padecimientos diversos de larga

duracion y de profesionales de la salud desde diferentes perspectivas tedricas.

Sachi, Hausberger y Pereyra (2007) abordan el proceso salud-enfermedad-atencion,
parten de la construccién individual y social mediante la cual el sujeto elabora su
padecimiento. La percepcion del padecimiento es un complejo proceso, subjetiva y s6lo
puede comprenderse contextualizada en el universo de creencias, valores y
comportamientos asi como de las condiciones materiales de vida. A partir de una
problematica manifestada por los centros de salud de la ciudad de Salta surge la
pregunta por la complejidad y las relaciones de las distintas dimensiones del proceso
salud-enfermedad . Las categorias que resultaron relevantes para la investigacion, por
un lado son padecimiento y enfermedad, asi como la de autocuidado y proceso de
salud-enfermedad-atencion tomadas de Eduardo Menéndez. Como resultado
significativo se puede rescatar el aporte de las autoras acerca del recorrido de las
personas ante un padecimiento teniendo en cuenta acciones de autocuidado, asi como
los contactos con el “sistema no oficial”. Cabe resaltar la siguiente cita:
“En todo momento coexiste ese saber de la gente, mantenido a través
del tiempo por medio de la tradicién y modificado mediante el contacto
y la mezcla con diferentes grupos sociales, entre éstos, los grupos de
iguales y los grupos de salud institucionalizada con sus discursos y sus

propias percepciones”. (Sachi, Hausberger y Pereyra, 2007: 278).

Facultad de Humanidades y Ciencias de la Educacién
Ensenada, 5, 6 y 7 de diciembre de 2018
ISSN 2250-8465 - http://jornadassociologia.fahce.unlp.edu.ar


http://jornadassociologia.fahce.unlp.edu.ar

Ellas concluye que la percepcion de los problemas de salud estan fuertemente mediada
por las condiciones materiales de vida que influyen en la valoracion de la salud en un
contexto sociocultural especifico. Para la poblacion entrevistada la “salud es un medio
de vida, no un fin en si mismo; por lo tanto, su cuidado es algo incorporado a la vida
cotidiana como natural, no como un objeto de preocupacion permanente” (Sachi y
Hausberger Pereyra,2007: 281).
Desde una perspectiva similar, Campos-Navarro,Torres y Arganis-Juarez (2002),
pretenden estudiar de manera concreta del padecer que una tiene una poblacion de
ancianos con enfermedades crénicas en México. Estos autores arrojan que aunque la
mayoria de los ancianos aceptan las causas biolégicas como herencia y dieta, elaboran
estos conceptos dentro de construcciones relevantes, pero citando factores
provocadores, como su conducta o eventos. Afirman la existencia de un modelo de
referencia comuin que considera a las enfermedades como entidades exdgenas, que se
apoderan de los individuos y se localizan en algin del cuerpo y en este sentido que la
comprension de los modelos explicativos del padecimiento relacionados con el contexto
puede aclarar las toma de decisiones sobre los tratamientos. (Campos-Navarro,Torres y
Arganis-Juarez, 2002:1277)
Por otro lado, es importante sefialar dos trabajos Del Moénaco (2012,2013). El primero
en publicarse tiene por objetivo explorar y analizar la relacion entre persona,
corporalidad y dolor crénico en la experiencia de la migrafia, combinando la perspectiva
fenomenologica de los estudios sociales del dolor con los aportes del interaccionismo
simbolico. Parte de la construcciéon diagnéstica médica, poniendo en tensién la nocion
de padecimiento sin falla o lesién orgénica y el devenir de éste en la vida cotidiana de
las personas. Ademads afirma que se produce cambios en la concepcién del yo y de los
otros, frente a lo que socialmente se entiende como enfermedad. La autora aporta una
aproximacién conceptual al dolor crénico, y la diferenciacion de una enfermedad aguda
y crénica en término sociales. También problematiza la enfermedad como “ruptura
biografica” en el caso de personas que padecen migrafia, ya que
“el diagndstico no produce un quiebre en la persona sino pequefias
rupturas que corresponden a interrupciones en la vida del paciente
durante los momentos de dolor pero que a la vez, posibilitan una
‘coexistencia normal” con el entorno mientras no esté presente la

dolencia” (Del Ménaco,2012:23).
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Cabe destacar la idea de resistencia que toma de Scribano (2010), como “ser pacientes y
tener paciencia, en lugar de ser una accion pasiva, se vuelve una forma de resistencia,
accion y posicion de los cuerpos que tiene que ver con la pasion interiorizada,
domesticada” (Del Ménaco, 2012:24). Por tltimo, la autora sigue la linea tedrica que
sostiene que los procesos de conocer, percibir y sentir a través de los cuerpos y de los
sentidos son indisociables del reconocimiento, bajo las coordenadas de inteligibilidad y
legitimidad de los discursos y sentidos sociales, del destino social de personas y grupos
(Del Monaco, 2012).

En el trabajo posterior (2013) la autora explora y analiza algunas particularidades de los
tratamientos para la migrafia desde un enfoque relacional que articula los dichos de los
profesionales con las experiencias y practicas de los pacientes en los servicios de salud
y en sus trayectorias de cuidado cotidianas con este dolor (Del Monaco,2013:65). Esta
investigacion es sumamente valiosa para el presente trabajo ya que problematiza desde
la ciencias sociales categorias biomédicas: estilo de vida y adherencia, a partir de
considerarlas como una extension del campo biomédico a la vida cotidiana, que permea
distintas practicas y actividades. Estas ultimas se encuentran sustentadas segun la autora
por el vinculo entre salud y moralidad, que reside en que el sujeto “saludable” y cierta
imagen no so6lo tiene que ver con cuestiones bioldgicas sino principalmente, con un tipo
de persona responsable y respetable (Del Monaco,2013). Define, entonces,
medicalizacion (siguiendo a Foucault y Conrad, asi como también red medicalizadora) y
la 16gica de autocuidado como categorias relacionadas que entran en juego en el analisis
de los datos. Vale la pena sefialar las categorias que guiaron el proceso para la autora:
las condiciones generales de vida de las personas, las experiencias en relacion con su
padecimiento, modificaciones en las vidas cotidianas a partir del padecimiento,
trayectorias en las practicas de cuidado para la migrafia.

Con ciertos puntos de contacto con este dltimo, en cuanto a la perspectiva foucaultiana,
podemos resaltar el trabajo de Zaballos Samper, Pefiaranda-Célera(2013). Este tiene
como objetivo problematizar la practica del médico en atencidon primaria de salud a
partir de conceptualizar al centro de salud como un dispositivo productor de dinamicas
de control. A partir de esto propone desnaturalizar las dinamicas materializada en los
diagnosticos analizandolas como estrategias biopoliticas de control de la poblacion
como subterfugio para el desarrollo de la salud y calidad de vida. Utiliza categorias
como dispositivo y biopolitica de Foucault. Aborda tépicos que desarrolla la

investigacion anterior como medicalizacion, asi también, la discusion acerca de la
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responsabilidad individual en tension en este caso con la calidad de vida de la
poblacion respondiendo a una nueva racionalidad que ubica el fenémeno de la salud
como uno de los ejes centrales en lo que el ser humano se piensa y se define (Zaballos
Samper, Pefiaranda Célera,2013). En relacion al centro de atenci6on primaria como
dispositivo de control es pertinente sefialar:
La medicina de familia tiene la funcién especifica de gestionar los
aspectos relacionados con la vida y, en el encuentro médico-paciente,
las identidades se construyen (...) por ello, el encuentro médico ha de
ser problematizado, como ya lo han hechos lo otras/as autores/as, asi
como desnaturalizadas las practicas médicas que, con el objeto de
prevenir y curar, contribuyen a transformar la libertad de eleccion de
los/as pacientes en control (Zaballos Samper y Pefiaranda-
Colera,2013:98).
El trabajo de Herkovits (2007), al retomar también categorias foucaultianas se propone
analizar la conformacion de un programa destinado a identificar y tratar la desnutricion
infantil en un centro de atencién primaria de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires. El
autor hace foco puntualmente en los procesos involucrados en la medicalizacién de la
vida, que los destaca como un movimiento en continua expansién y con trascendentes
implicaciones politicas, economicas y culturales (al igual que el trabajo Del Ménaco y
el anterior). En el andlisis de como los profesionales construyen la desnutricion desde
su contexto local se pone en juego la moralidad, rescatando el concepcién de moral que
utiliza el investigador: “una practica social situada en un punto de tension entre
determinado evento o situacion y los valores que componen el horizonte cultural al que

pertenecen los sujetos” (Herkovits,2007:196).

Mon (2017) indaga desde un enfoque etnografico y la perspectiva de género los
cuidados de la salud en personas que viven con diabetes, que tienen la particularidad de
transitar una experiencia colectiva en grupo. Los dulces de la esperanza, nombre que
eligen para el grupo, surge del encuentro de personas con diabetes y profesionales de la
salud en el centro de atencién primaria N°10 del partido del San Martin en el conurbano
bonaerense. Esta perspectiva metodologica le ha permitido a la autora comprender,
desde la l6gica de cuidado de los interlocutores, el tipo de conocimiento autorizado que
poseen y no solo desde la enfermedad como limite, sino como expresién de agencia,

incorporadas en el cuidado de si a partir de practicas grupales de cuidado (Mon,2017).
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Otro trabajo reciente, Marin (2017), de caracter exploratorio, analiz6 las
representaciones y practicas de médicos en relacién a los sujetos con hipertension
arterial y a los tratamientos biomédicos de dicho padecimiento; dando cuenta de la
forma en que los procedimientos a seguir, los diferentes pacientes con los que toman
contacto y las caracteristicas de la propia enfermedad; problematizando categorias
teoricas como adherencia. Es importante resaltar que la investigacion tiene lugar en la
ciudad de La Plata con profesionales que trabajan en el &mbito privado y publico. Me
permitié caracterizar el marco de la interaccion médico-paciente, estrategias
desplegadas por el personal médico para el abordaje, la construccion o negociacion de
los modos en que el paciente debe abordar en su cotidianeidad el proceso de
autoatencion (Marin,2017:4). Resaltando:
...“Pudimos adentrarnos en las relaciones de poder, saber y verdad que
atraviesan la relacion médico—paciente, problematizar la perspectiva de
adherencia en el marco de las practicas de autocuidado que los sujetos
llevan a cabo en su cotidianeidad, asi como dar cuenta de diferentes
tensiones que atraviesan las representaciones del personal médico,
especialmente las relacionadas la puesta en practica de diferentes
saberes provenientes de la biomedicina en los ambitos ptblico y
privado” (Marin,2017:125)
En sintesis, las investigaciones desde las ciencias sociales aportan categorias
fundamentales para el presente proyecto: estilo de vida, ruptura biografica, adherencia,
dispositivo, biopolitica, autocuidado, proceso salud-enfermedad-atencién. Sélo Mon y
Campos-Navarro,Torres, Arganis-Juarez abordan las representaciones del sujeto con
diabetes, es decir con enfermedades de larga evolucién. Sachi, Hausberger y Pereyra
realiza aportes acercas de las enfermedades agudas en sectores populares y del Ménaco
en una afeccion con singularidades, como la migrafa. El resto aporta desde la
perspectiva de profesionales de la salud, la mayoria médicos, como Marin, Herkovits y

Zaballos Samper, Pefiaranda Colera, en relacion a la practica social que ellos realizan.

En cambio, los trabajos desarrollados desde el campo académico biomédico, toman a las
personas con enfermedades crénicas como unidad de analisis, pero preguntandose
acerca de la relacion de adherencia al tratamiento y la accesibilidad a los servicios de

salud, en su mayoria. Estos invisibilizan la construccion de la persona acerca de su
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enfermedad, asi como también de otras formas de atencion y saberes. Cabe destacar
que esta forma de aprehender el sujeto de investigacion tiene que ver con la teoria
epistemolégica subyacente: el positivismo 16gico. Varios de los autores tienen como
punto de partida en comtn asumir la existencia de un medio patologizante a partir del
cual se desarrollan enfermedades especificas, e incluir protagonicamente los factores
sociales en dicho medio (Menéndez,1998). En lineas generales realizan una
aproximacién al proceso salud enfermedad atencién cuidado de manera ahistoérica.

Por lo tanto, considero que hay un espacio de vacancia a indagar desde la ciencias
sociales sujetos con padecimientos de larga duraciéon en contexto de enfermedades

cronicas.

Marco teorico

Este apartado da cuenta de los supuestos tedricos que ayudaran acercarme a la
problematica. Parto de entender a la enfermedad, en este caso cronicas, como parte de
un proceso social que no se puede escindir de la salud. Como consideran Pagnamento,
Weingast y Caneva (2016), retomando a Laurell, la salud y enfermedad forman partes
de un unico proceso cuyo caracter es eminentemente social e histérico. Su analisis
requiere, por tanto, considerar las caracteristicas de la estructura social en el que se
produce y reproduce. En otras palabras los sujetos dia a dia se enfrentan y conviven con
enfermedades/padecimientos en ciertas condiciones materiales de vida. En esta linea
Menéndez (1994) propone utilizar la categoria de proceso salud-enfermedad-atencion
que alude a un universal que opera estructuralmente en toda sociedad y en todos los
conjuntos sociales estratificados que lo integran. Tanto los padecimientos como las
respuestas hacia los mismos constituyen hechos sociales, y por tanto, generan un
conjunto de representaciones y practicas para entender, enfrentar y de ser posible
solucionar la incidencia y las consecuencias generadas por los dafios a la salud. Es por
esto que se puede considerar que los conjuntos sociales construyen acciones, técnicas e
ideologicas, frente a los procesos de salud enfermedad, una parte de las cuales se ha
organizado profesionalmente delimitando una manera legitimada de entender y de
actuar ante los dafios a la salud y también orientando, normalizando, formas “correctas™
para prevenir/evitar el desarrollo de ciertos padecimientos y/o favorecer la salud

(Pagnamento, Weingast,Caneva....,2016).
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Entonces parto de entender, siguiendo a Menéndez, a las formas de atencién como
experiencias utilizadas por sujetos y grupos, y donde el interés esta en obtener las
trayectorias y experiencias individuales y los saberes como representaciones y
practicas organizadas como un saber que operan a través de curadores o sujetos y
grupos legos.

Menéndez plantea, asi, no dejar afuera ninguna forma y saber de atencién, es decir, que
partiendo de lo que dicen y hacen los sujetos y los grupos respecto de sus padeceres
encontramos que los mismos utilizarian potencialmente:

@ Saberes y formas de tipo biomédico implementados por los médicos.

@ Saberes y formas de atencion de tipo “popular” y “tradicional” expresadas a
través de curadores especializados como hueseros, culebreros, brujos,
curanderos, parteras empiricas, espiritualitas, yerberos, shamanes, etc.

@ Saberes y formas de atencién alternativas, paralelas “new age” que incluyen a
sanadores, bionenergeticos, nuevas religiones curativas de tipo comunitario.

@ Saberes y formas de atencién devenidas de otras tradiciones médicas
académicas: acupuntura, medicina ayurvedica, mandarina.

@ Saberes y formas de autoatencién que se expresan a través de dos tipos basicos:
las centradas en los grupos primarios “natural”, especialmente en el grupo

doméstico y las organizaciones en término de grupos de autoayuda.

A su vez, es importante destacar los aportes de Kleinman desde la perspectiva
antropolégica acerca de la construccién tedrica de la enfermedad (disease) y el
padecimiento (illness). Este autor propone integrar el concepto de enfermedad,
haciendo referencia al modelo biol6gico, como la alteracion o disfuncién de 6rganos o
sistemas, y padecer (illness), como una categoria que incorpora la experiencia y la
percepcion. Mientras que el malestar (sickness), como el producto de la relacion de los
anteriores (malestar igual a enfermedad mas padecimiento), enfatizando la importancia
del padecer en su connotacion social y cultural. El padecimiento es la via por la que el
hombre enfermo percibe, expresa y contiende con el proceso de enfermar, por lo tanto,
el padecer antecede al malestar (Moreno-Altamirano.2007). Al igual que los autores

anteriores afirma que ambas, enfermedad y padecimiento, son socialmente construidas.

Ademas Mon, resalta, (2017) que la vasta bibliografia disponible para las

enfermedades cronicas desde el ultimo tercio del siglo pasado han demostrado que
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existe una distancia muy grande entre la enfermedad y el sufrimiento y que este dltimo
puede afectar a las personas deteriorando su salud y provocando tempranamente su

muerte.

Las enfermedades cronicas son tema en la agenda de la salud occidental al representar
mas del 60% de la carga de mortalidad, morbilidad y discapacidades en todo el mundo
(Gisbert Gandica, 2007). Principalmente nos referimos enfermedades cardiovasculares,
como hipertension arterial, cerebrovasculares, como el accidente cerebro vascular, mas
conocido como ACV, diabetes tipo 2, entre otras. Para este proyecto se aborda en
particular la diabetes. Segtn la tercera encuesta nacional de factores de riesgo, realizada
desde una perspectiva epidemioldgica clasica, por en aquel entonces Ministerio de
Salud de la Nacion, ahora degradado a secretaria dentro del ministerio de Desarrollo
social declara que la diabetes se ha convertido en una epidemia mundial relacionada con
el sobrepeso, la obesidad y la inactividad fisica, sumado al crecimiento y
envejecimiento de la poblacién a nivel global. Ademas resaltan que en el mundo hay
mas de 347 millones de diabéticos y que es una de las causas principales de enfermedad
y muerte prematura en la mayoria de los paises.

La biomedicina, en enfermedades como la diabetes, aboga a la “prescripcion” de un
tratamiento que comunmente se lo conoce como cambios en el “estilo de vida”, que
operan en la esfera de la vida cotidiana, ademas farmacos. En otras palabras, siguiendo
a Dominguez Mon (2017), los cuatro pilares tradicionales de la diabetologia actual: la
educacién, la alimentacion, la actividad fisica y el autocontrol.

Menéndez realiza una historizacion de la categoria “estilo de vida”, en donde enuncia
que la biomedicina la tomé de las ciencias sociales (desarrollado principalmente por el
historicismo aleman) eliminando la perspectiva holistica de esta, reduciéndolo a
conducta de riesgo y limitando o no incluyendo la articulacion entre las condiciones
materiales e ideologicas: “Desde la perspectiva antropoldgica, el comportamiento de un
alcohédlico o de un fumador no debe ser reducido al riesgo en si, escindido de las
condiciones en las que el sujeto produce/reproduce su vida” (Menéndez, 2009:78). En
cambio, como veniamos anunciando, las ciencias sociales y antropologicas han
propuesto una concepcion construccionista del padecimiento, de las estrategias de
atencion, pero también de la vida cotidiana en la que se procesa el padecimiento, eje que
considero importante para el analisis de las representaciones de los sujetos acerca de su

enfermedad.
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Desde este punto de vista, la categoria se reduce a una vision racionalista e
individualista. Segin Gustavo Gisbert Gandica (2007):
El estilo de vida seria una especie de “eleccion” o toma de decisiones
que realiza la persona, en funcién de sus cogniciones, aprendizajes,
actitudes, creencias, expectativas o representaciones mentales.... se
llega a la conclusion de que, en el momento que cambien dentro de la
racionalidad del individuo estas cogniciones, aprendizajes, actitudes,
creencias, expectativas o representaciones mentales, cambiaran desde
luego los estilos de vida (entiéndase: comportamientos). Esta es la
forma tradicional en la que se utiliza el término estilo de vida en
prevencion, en educacion para la salud, psicologia de la salud y otras
disciplinas (p 289).
En consonancia con esta dltima para del Monaco (2013), la nocién epidemiolégica de
“estilo de vida” alude a un tipo de racionalidad y moralidad particular que configura un
marco valorativo para ciertas manifestaciones culturales: “es necesario tener una “vida
sana” para prevenir futuras enfermedades y/o mejorar el estado de padecimientos
existentes” (p 67). Para Vivente Pedraz (2007:74), en su ensayo “la construccion de una
ética médico-deportiva de sujecion: el cuerpo preso de la vida saludable” , afirma que
las practicas corporales en las que se concreta el “estilo de vida saludable” constituye,
mas alla de la relacion entre medios y fines que el discurso técnico estable neutral y
objetivo, un eventual producto histérico donde la desigual disponibilidad de recursos
simbdlicos ha dado lugar a la difusién imposicion de las formas de relacién con el
cuerpo desarrollados segun los esquemas de verdad y de verdad practica propios de la
clase dominante. Se establece asi un imaginario de la salud y, por lo tanto, un estilo de
vida que cada vez mas, se construye sobre un sistema de gesto y de gustos coincidentes
con las exigencias de universalizacion que la sociedad de consumo plantea como
condicién de eficacia (re)productiva pero que, no obstante, mantienen intactos de sus
mas espurios resortes dinamizadores: la fragmentacion de la sociedad, la distincion.
En pos del lema de “vida sana”, la mayor parte de los profesionales indican medidas de
prevencion, modificacion de héabito y pautas de vida. Segin Zaballos Samper y
Pefiaranda- Cdlera, es necesario enunciar, en relaciéon a lo anterior la nocién de Foucault
de biopolitica, quien analiz6 la “biopolitica de la poblaciéon considerando el cuerpo
humano como ente, y definié esta forma de “bio” como la manera en que una practica

gubernamental intenta racionalizar los fendmenos planteados por un conjunto de seres
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vivos constituidos en poblacidn, y cuya finalidad es la produccién y reproduccion de la
vida en si misma desde su propio interior, las formas mediante las que el poder penetran
los cuerpos y se incorpora en sus modos de vida. Para este autor la medicina seria mas
que una ciencia natural, una ciencia politica en la medida en que a través de sus
practicas se ha ocupado de resolver técnica o cientificamente problemas politicos y asi
establece, entre otras cosas, una presencia generalizada de médicos en el espacio social,
cuyas miradas cruzadas han formado una red y ejercen una vigilancia constante, mévil y
diferenciada.

Y en particular en los padecimientos cronicos, por un lado los sujetos tienen contacto
mads asiduo con distintas formas y saberes de atencion, y en particular el encuentro
médico, la “relacién médico-paciente”, se configura de manera particular. Si bien en
todo encuentro se plantea la cesion obligatoria de informacién personal al sistema
sanitario con el objetivo de mejor atencién, en padecimiento de larga duracién muchas
veces se extraen cada detalle de la vida diaria, respondiendo a una forma de control en
primer lugar externo, que después pasa a ser interno, articulado con la nocion de estilo
de vida antes comentada.

Por otro lado, es necesario caracterizar, un poco mas, a las enfermedades crénicas.
Estas con distintas significaciones sociales, se definen por tener un desarrollo de largo
plazo, ser inciertas en su curso, desarrollo y curacion, ser intrusivas, modificar la vida
de los pacientes y tener un costo elevado. Ademas las explicaciones sobre ellas tienden
a ser difusas y fragmentarias.

Parto de la enfermedad crénica como experiencias disruptivas, Williams plantea que
pueden reconocerse dos tipos de sentido en torno del padecimiento crénico
(Margulies,2006). El primero se refiere a las consecuencias practicas para los individuos
y sus familias en el hogar y en el trabajo, las vinculadas con el tiempo otorgado al
manejo de los sintomas o regimenes médicos, y los costos socioeconémicos asociados.
El otro sentido se refiere a las connotaciones e imagenes simbolicas que tienen un efecto
profundo sobre como los individuos se perciben a si mismos y como piensan que los
ven los otros (Margulies,2006). Ambos sentidos se imbrican constituyendo la amalgama
a partir de la cual se construyen las estrategias, respuestas y modalidades de gestion de
la enfermedad, o como diria Menéndez formas y saberes de autoatencién y cuidado. Y
“es en el mundo de la vida cotidiana donde se desarrollan las actividades y acciones que

permiten a los individuos gestionar su enfermedad” (Margulies,2006).
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Margulies retoma dos sentidos que propone Williams en torno del padecimiento
cronico. El primero se refiere a las consecuencias practicas para los individuos y sus
familias en el hogar y en el trabajo, las vinculadas con el tiempo otorgado al manejo de
los sintomas o regimenes médicos, y los costos socioecondmicos asociados. El otro
sentido se refiere a las connotaciones e imdagenes simbolicas que tienen un efecto
profundo sobre cémo los individuos se perciben a si mismos y como piensan que los
ven los otros (Margulies,2006). Como plantea Marguliues y col, la enfermedad enfrenta
a las personas afectadas con un quiebre en la organizacién de su vida cotidiana y en su
propia biografia. Para ellos, la “vida cotidiana” hace referencia a esa realidad de objetos
y relaciones que se nos impone como natural; es el lugar comtn en donde actuamos y
donde comprendemos el sentido de nuestras acciones y las acciones de los otros, ya que
es el mundo que se comparte con otros a través de esquemas interpretativos y practicos
de sentido comun.

Por tltimo cabe destacar, en relacién a la gestién de la enfermedad una categoria guia
en el tema en cuestion: cuidado de si de Michel Foucault, reelaborado por Nora Mufioz
Franco para el caso del cuidado en salud “como un concepto histérico que involucra la
concepcion y el referente que se tiene sobre si y, en esa medida, sobre los otros”.
Considero al cuidado de si en la relacién de las personas con el propio cuerpo, con los
otros y con el medio ambiente (entendiendo por nosotros como el contexto préximo).
Estas nociones nos permiten reconocer logicas de interpretacion acerca de qué es vivir
con diabetes (Dominguez Mon,2017).

Por ultimo, en cuanto a las representaciones sociales, retomo el planteo de Margiulius
(2008) que realiza una analisis critico acerca del concepto acufiado por Moscovici: las
representaciones constituyen para esta autora construcciones contextualizadas de sujetos
que articulan “elementos afectivos, mentales, sociales, integrando la cognicién, el
lenguaje y la comunicacién” con respecto a objetos socialmente valorizados (Jodelet,
2000: 472) y se efectian sobre la base de categorias y valores histéricamente
constituidos. Segun Margiulius (2008) la perspectiva de Moscovici-Jodelet sobre las
representaciones sociales presenta algunas limitaciones a los efectos de su estudio,
acerca de las percepciones sobre HVI. En primer lugar, se plantea el problema del papel
de “mediacion” que operarian las representaciones en la constituciéon de lo real y una
concepcion instrumental del lenguaje y sus categorias como “exteriores al ser humano y
a las cosas” y como “medio”, instalando una “brecha entre el significado, el significante

y el sujeto”. Desde esta perspectiva es posible plantear asimismo que esta teoria de la
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representacion, colocando en el centro la comunicacion y el objeto denotado, plantea un
conocimiento desde afuera y un privilegio de lo cognitivo que coloca a los sujetos como
“siendo hablados” por sistemas de categorias previas y exteriores, como “guiones” que
proveen los lineamientos para interpretar experiencias. Igualmente, para este proyecto,
la representacion social tiene gran valor heuristico a la hora de planificar el trabajo de

campo.

Problema de Investigacion

Dia a dia los médicos diagnostican enfermedades a pacientes. Esto produce una marca,
se instaura como “verdad” un suceso “psicopatoldgico”(Zaballos Samper, Pefiaranda
Colera,2013). Acto siguiente, el profesional de la salud le indica, en la mayoria de los
casos, que debe hacer ante esta nueva situacién: un tratamiento, que muchas veces
involucra transformaciones en su vida cotidiana. Ademas se prescriben farmacos que se
deben tomar a diario y mucho tiempo. Este cambio en el “estilo de vida”, nombre que
adquiere desde la biomedicina, involucra cambios en la forma de alimentarse y en la
actividad fisica; ademas de otras dimensiones que en la diabetes resultan relevantes: el
autocontrol y la educacion diabetoldgica.

Los pacientes (nombre que adquiere el sujeto en esta relacion social) estan insertos en
una estructura social de un momento historico con ciertas condiciones materiales de
vida.

A su vez tiene representaciones sobre el mundo y su enfermedad que estadn en constante
interaccion con las condiciones estructurales (entre otras) que viven los sujetos,
construyéndose y reconstruyéndose, es decir de manera dinamica.

La interaccion entre el tratamiento de biomédico propuesto/impuesto al paciente/sujeto
para curar/enlentecer/evitar complicaciones y la vida cotidiana de éste es el problema
de dicho proyecto de investigacion.

Dicho problema pretende estar anclado en el contexto de la atenciéon primaria de la
salud y su efector, el centro de salud. Entendiendo a este tiltimo como punto de partida
para encontrar a los sujetos, que comparten, probablemente, clase social y el contacto
con los profesionales de salud.

Pretendo indagar sobre cémo los sujetos llevan adelante o no el tratamiento propuesto
en relacion las condiciones en que viven y deben afrontarlo. Partiendo de que se

establece alli una relaciéon compleja en donde se ponen en juego las significatividades y
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representaciones de los sujetos, de las cuales considero importante dar cuenta. Esto

involucra apuntar a las tensiones/ desencuentros entre el “ideal” biomédico (que no

queda puesta en tela de juicio en los trabajos biomédico, prestando atencién a otras

causas por las cuales no pueden controlar sus padecimientos como la accesibilidad a los

servicios de salud) y los protagonistas: los pacientes/sujetos, asi como de los diferentes

saber y formas de atencion.

Como objetivo de este proyecto de caracter exploratorio pretendo comprender las

representaciones y las practicas de los sujetos con enfermedades de larga duracién en

relacion con la articulacion de la tratamiento médico del cambio en el estilo de vida y

las condiciones que viven los primeros.

Como objetivos especificos resalto:

Describir la trayectoria de los sujetos con diabetes a partir del diagnostico

médico.

Dar cuenta de las representaciones de los sujetos en cuanto a su enfermedad en

relacién a los cambios (0 no) en su vida cotidiana.

Describir los recursos econémicos como de otros tipos (social, simbdlico y

cultural) que reconocen los sujetos con diabetes para afrontarla.

Reconocer, describir y analizar las formas y saberes de atencion de los sujetos

con diabetes.

Indagar acerca de las practicas y las representaciones de los sujetos con diabetes
en relacion con el tratamiento médico, sus estrategias, obstaculos para llevarlo a

cabo.

Describir y analizar la relacion de los sujetos con diabetes con centro de salud al

cual concurren (profesionales y otros pacientes).

Algunas reflexiones

La construccion de ponencia significaron varios desafios. Por un lado revisar todo el

proceso de investigacion llevado adelante hace dos afios en el marco de la materia
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Salud y Ciencias sociales, taller de la licenciatura en sociologia. No solo revisar
nuevamente la bibliografia sobre el tema propuesto, sino también preguntarme acerca
del problema, su formulacién e implicancia para el momento histérico social que

estamos transitando.

En cuanto a los supuestos teoricos, se ahondd en categorias que pudieran ayudar a
indagar en la esfera cotidiana y en las trayectorias las partir del diagndstico de la
enfermedad. ;Es un parteaguas en la vida de los sujetos?; Modifico su vida en cuanto a
rutinas, trabajos, relaciones sociales, proyectos? ¢Como es la relacion médico-paciente
desde su perspectiva?;Hay presentes representaciones en relacion del sujeto saludable

en torno a la moralidad?

Fue una decision mantener el formato del estado del arte, en relacion al escrito original
y sumarla una sintesis, que intenté relacionar, reflexionar y mostrar puntos de

desencuentro entre los autores y en relacion al presente trabajo.

Este proyecto y su revision es el producto del ejercicio de investigacion como estudiante
de sociologia, en compafiia y como interlocutoras de las docentes del taller y de las
vivencias de estos ultimos tres afios. La coherencia interna fue un horizonte que guié el

proyecto de escritura.

Queda pendiente la contextualizacion del escenario en cual viven los sujetos; asi como
también de los efectores de salud con los cuales toman contacto, en clave de ser el

posible nexo para la llegada al campo.
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