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Resumen

La intencion de este articulo es reflexionar acerca de los sig-
nificados socioculturales de la experiencia de enfermar, mas
alléd de la mirada biomédica. En sus lineas se discurre sobre los
matices conceptuales para nombrar la pérdida de la salud,
privilegiando la perspectiva de los pacientes en contextos
especificos. Se propone la construccién conceptual de la
nocion de trastorno para comprender la afectacion personal
y social de quien padece, considerando aspectos como la
experiencia, el deseo, las expectativas y las redes de signifi-
cados en que se interpreta la situacion. Asf, se busca visibilizar
la complejidad de los entornos relacionados con el padecer
en el dmbito de la identidad personal y colectiva.
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The concept of “disorder”, on the boundaries
between the disease and the condition

A perspective from the social sciences

The intention of this article is to reflect on the socio-cultural
meanings of the experience of getting sick beyond the bio-
medical view. The conceptual nuances of naming the loss of
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health are being addressed, privileging the perspective of
patients in specific contexts. We propose the conceptual con-
struction of the notion of disorder to understand the personal
and social affectation of the sufferer, considering aspects
such as experience, desire, expectations and networks of
meanings in which the situation is interpreted. Thus, it seeks
to make visible the complexity of the environments related
to suffering in the field of personal and collective identity.
Key words: Disorder; illness, suffering; biomedical perspective;
narratives.

xisten muchas maneras de nombrar el fenémeno

de la pérdida de la salud: desde la perspectiva
biomédica, la palabra mas empleada es la de enferme-
dad; desde el punto de vista del paciente, el término
que describe mejor su experiencia es padecimien-
to. Sin embargo, entre enfermar y padecer hay un
abanico de posibilidades que aluden a expresiones
corporales, fisicas y mentales, as{ como a situaciones
biol6gicas, emocionales, sociales y culturales espe-
cificas. En torno a la salud se afectan las relaciones
interpersonales e institucionales, se involucran cir-
cunstancias econdmicas, politicas y ecolégicas que
influyen en las maltiples modalidades en las que se
experimenta el dolor, el sufrimiento y el malestar.
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En la formacién del personal de salud, el uso de
categorfas para entender la situacién de los pacien-
tes, son centrales en su razonamiento clinico y las
acciones de atencién que realizan. Dichas categorias
tienden a ser reduccionistas y a ocultar la compleji-
dad de la vida y el contexto de los pacientes al lidiar
con su condicién. La reflexién de este articulo estd
orientada a ensanchar el espectro de los significados
de algunos conceptos que se utilizan para definir
estados corporales/mentales al considerar aspectos
que permitan un mayor acercamiento a las parti-
cularidades de las identidades relacionales de los
pacientes, asi como a las dimensiones sociales im-
plicadas al lidiar con las consecuencias vinculadas
a los cambios experimentados.

El dolor y el sufrimiento son cuestiones subje-
tivas y en muchas ocasiones se les considera poco
cientificas, por la dificultad de ser medidas o evi-
denciadas objetivamente. Las dolencias estdn in-
timamente ligadas a las emociones, expectativas
y juicios morales, asi como a la experiencia inter-
personal de los individuos, cuya existencia se sitia
en coordenadas espaciotemporales especificas y en
contextos socioculturales particulares.

SOBRE KLEINMAN, LAS NARRATIVAS
Y EL MODELO EXPLICATIVO
Es cierto que ninguna disciplina puede adjudicarse
la propiedad intelectual de la fenomenologia de la
enfermedad y el padecimiento. La psiquiatria, la so-
ciologia, la antropologia y la enfermeria son algunas
de las dreas académicas que se han enfocado en la
experiencia como una alternativa a la perspectiva
de ver a las enfermedades con el modelo biomé-
dico. En palabras de Kaplan (1964:35) “[...] con
mucha frecuencia la psiquiatria no ha escuchado
con suficiente atencidn a sus pacientes, eligiendo en
su lugar tomar en serio sélo aquello que pueda ser
observado y verificado [...] pero la realidad de una
persona, psicolégicamente hablando, descansa en
sus acciones y en su experiencia’. Los pacientes se
identifican con sus padecimientos, y aunque sufren,
también encuentran significados en ellos"2.

En la década de los ochenta del siglo pasado,
Arthur Kleinman, en su libro ya cldsico 7he 1lI-
ness Narratives (1988), propuso un modelo y una
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tipologia para distinguir la enfermedad (disease)
caracteristica de la perspectiva biomédica, el pa-
decimiento (illness) que implica la perspectiva del
paciente, y el malestar (sickness) que tiene raices
socioculturales y se expresa de manera colectiva en
un contexto especifico’.

Kleinman enfoca su propuesta en la relacién mé-
dico-paciente, y explica: el médico, por medio de la
accién comunicativa, busca empatar la denominada
mirada clinica con la experiencia psicosocial de su pa-
ciente para asegurar la eficacia de su tratamiento. De
la comprensién mutua y la empatia depende en gran
medida la trayectoria de la enfermedad. De ahi que,
aunque los médicos estén entrenados para razonar
en términos cientificos, basados en investigaciones
probadas que se consideran verdaderas, son interlocu-
tores privilegiados de las personas que padecen y sus
familias, por lo que requieren de modelos explicativos
para comprender la realidad del otro sufriente'?.

Los relatos en primera persona de los pacientes
son un recurso valioso para entender el proceso de
enfermarse y recuperarse. Los sociélogos de la salud
se han enfocado en el aspecto de la identidad de la
persona enferma. Por medio de estudios histéricos
y clinicos indagan la forma en que los pacientes
individuales explican la causa y el significado de
su estado, para realizar el andlisis contextual e ilu-
minar las nociones del yo y del cuerpo. Por ejem-
plo, algunos pacientes identifican el estar enfermo
como una forma de fracaso por no lograr un estado
saludable, otros se sienten menos alienados por su
enfermedad, e incluso algunos llegan a disfrutar
sentirse cuidados y sin responsabilidad durante el
padecimiento®.

Los discursos narrativos permiten enfocar a la
persona y su manera particular de experimentar la
enfermedad, colocar al ser humano en el centro, con
sus aflicciones, sufrimientos y luchas en las dimen-
siones psicoldgica, fisica y sociocultural. Las narra-
tivas son un recurso privilegiado para comprender
las experiencias relacionadas a los padecimientos.
Las creencias y las percepciones sostenidas por los
pacientes y sus familias constituyen una realidad
importante, no solo para los cientificos sociales y
los etnégrafos, sino también para los médicos y
prestadores de servicios de la salud’.
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Se propone un acercamiento a la practica clinica
centrado en el significado, al reconocer que todas
las realidades del padecimiento son fundamental-
mente semdnticas; esto es, basadas en esquemas
socioculturales que se expresan en las narrativas
alrededor del padecer. El concepto de modelos ex-
plicativos (ME) ha estimulado importantes lineas
de investigacién en torno a las construcciones de
la salud y la enfermedad. “Estar informado acerca
de las creencias populares sobre el sistema de salud
y escuchar las narrativas de los pacientes es central
en el desempefio médico™”.

Las experiencias de enfermar estdn constituidas
por précticas interpretativas, tanto de quien narra
(paciente) como de quien escucha y reelabora la na-
rracion (médico). Los modelos explicativos son re-
presentaciones del flujo cultural de las experiencias
de vida, es decir, son justificaciones para la accién
préctica. A partir de ellos se decide conjuntamente
qué hacer o cémo atender la enfermedad. Las pre-
guntas que gufan la entrevista médica desde el ME
son las siguientes: jcudl cree que es la naturaleza
de esta enfermedad?, ;por qué cree que le afect6 a
usted?, ;por qué apareci ahora?, ;cudl cree que serd
su curso?, ;c6mo afecta su cuerpo?, ;qué tratamien-
to desea?, ;qué es lo que mds teme en torno a esta
enfermedad y a su tratamiento?°

El marco del modelo explicativo estd principal-
mente dirigido a la interaccién médico-paciente en
los escenarios de atencién médica. La utilidad de
este modelo se sostiene, en parte, por la facilidad
con la que puede ser aplicado en el espacio clini-
co. En un tiempo relativamente corto, los médicos
pueden elucidar la perspectiva del paciente sobre su
padecimiento en sus propias palabras. El enfoque
centrado en el enfermo provee al personal de salud
los medios para comparar el ME del médico con
las narrativas personales del paciente, por ejemplo,
sobre episodios relacionados con la pérdida de la
salud, su contexto familiar especifico, su situacién
econdmica, entre otros. La comparacién de las si-
militudes y diferencias en las explicaciones puede
resultar en una mejor comprensién y en un trato
mids prictico de las disparidades.

Las negociaciones relativas a las diferencias de
los ME en la relacién médico-paciente, dan la opor-
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El dolory el sufrimiento son algo subjetivo y

en muchas ocasiones se les considera poco
cientificos, por la dificultad de ser medidas o
evidenciadas objetivamente. Estan intimamente
ligados a las emociones, expectativas y juicios
morales, asi como a la experiencia interpersonal
de los individuos, cuya existencia se sittia en
coordenadas espaciotemporales especificas y
en contextos socioculturales particulares.

tunidad para disefiar un plan de tratamiento que
sea mutuamente aceptable, relevante, pero sobre
todo que considere la experiencia personal del pa-
ciente en la estabilizacién de la enfermedad y en
el proceso de curacién en una relacién de mayor
colaboracién. Una de las criticas a los ME se refie-
re a que debia darse mayor énfasis a las relaciones
sociales del paciente en el marco del andlisis critico
y en el ejercicio interpretativo, sin embargo, es una
alternativa heuristica de gran valia'.

Sin duda, la distincién sobre disease, illnessy sickness
significé un avance teérico, metodoldgico y heuristico
importante para acercarse al fenémeno de la afecta-
ci6n a la salud y constituye una base para ir més alld.
No obstante, tres décadas después de su propuesta, la
relacién médico-paciente se ha transformado, pues las
nuevas tecnologias han permitido que los individuos
enfermos tengan acceso a la informacién y manejen
muchos mds datos sobre lo que les sucede.

Para captar el espectro de la diversidad de las
experiencias corporales e interpersonales asociadas
a la irrupcién de la enfermedad, existen nociones
afines para nombrarlas y representarlas. Se pueden
agrupar segun el marco de referencia del que ema-
nen, asi, por ejemplo, desde la perspectiva biomé-
dica el concepto de enfermedad (disease) se asocia
con sintomas, sindromes, patologias, diagndsticos,
tratamientos, cuadros clinicos, prevencién, factores
de riesgo, disfunciones, la presencia de doctores,
personal de salud, dispositivos médicos, entre otros.
La enfermedad puede ser entendida con propésitos
taxonémicos como el acuerdo de expertos sobre los
criterios para designar a un grupo de casos. Para los
clinicos es un artificio abstracto, did4ctico y opera-
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Un paciente es padeciente, quien padece,
quien sufre. En el lenguaje comun, un paciente
es aquella persona que entra en contacto con
alguna parte del sistema de salud. No es lo
mismo ser paciente o enfermo, los primeros
pueden estar sanos y buscan prevenir riesgos
para permanecer en ese estado, los segundos
intentan restaurar o controlar su enfermedad.

tivo que se describe en la literatura por sus causas,
su sustrato anatémico, sus expresiones sintomato-
l6gicas, sus riesgos y tratamiento. Esta descripcién
se contrasta con el caso del paciente concreto para
identificar sus semejanzas y diferencias, pues cada
situacién en singular’. En este sentido, el diagndsti-
co nosoldgico equivale a asignarle nombre de enfer-
medad al padecimiento. Todas estas nociones tienen
sentido en una franja de actividad intersubjetiva
propia de los espacios clinicos y la medicina alépata
hegemoénica en que operan las jerarquias, la com-
partimentalizacién y multiples actores posicionados
de dreas disciplinarias complementarias que ofrecen
atencién médica dentro o fuera de las instituciones
nosocomiales’™.

Desde el punto de vista de quien padece (i//-
ness), la merma de la salud se plasma en nociones
como dolor, sufrimiento, incomodidad, malestar,
alteracidn, caos, desorden, afeccién y todo aquello
que alude a la subjetividad de quien experimenta
cambios en su cuerpo. Un paciente es padeciente,
quien padece, quien sufre. En el lenguaje comun,
un paciente es aquella persona que entra en con-
tacto con alguna parte del sistema de salud. No
es lo mismo ser paciente o enfermo, los primeros
pueden estar sanos y buscan prevenir riesgos para
permanecer en ese estado, los segundos intentan
restaurar o controlar su enfermedad’.

El padecimiento forma parte del enfermo, in-
cluye no solo sus sintomas, sino sus concomitantes,
ya sean fisicos, psicoldgicos o sociales. Los clinicos
observan pacientes diferentes, y para comprender lo
que realmente le ocurre a cada uno, deben rebasar la
dimensi6n biologisista para aprehender su afliccién,
sus necesidades y la complejidad del entorno social
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en que esta sucede. La comunicacién dialégica es un
elemento clave en la relacién médico paciente para
entender y ayudar a quien padece. En este sentido,
las narrativas del padecer permiten entender la mul-
tidimensionalidad contextual del padeciente y la
manera en que hace frente a su problema de salud™.

Las emociones son un componente central en los
procesos de padecer y se expresan con distintas in-
tensidades segtin el momento. El miedo, la tristeza,
la desesperacién, el coraje, la culpa, y muchas otras
son sensaciones y sentimientos que acompafan las
experiencias de transformacion somdtica. A diferen-
cia de los campos clinicos orientados a la atencién
médica, las experiencias del padecer se manifiestan
en contextos variados con mds o menos restricciones
segun las reglas y normas de los entornos en que el
padeciente interacttia. Asi, por ejemplo, una persona
con diabetes puede ocultar su enfermedad en el
trabajo o con los amigos, pero compartirlo con su
familia nuclear y con el médico tratante.

Al mencionar el concepto de sickness, se refiere a
la relacién entre el malestar y el entorno sociocultu-
ral que describe como compleja, diversa e intrinseca
a la experiencia del padecer. Conocer el contexto
no solo permite al médico saber algo mds de su
paciente con fines terapéuticos, sino comprender las
particularidades de la experiencia humana universal
ante la irrupcién de cambios corporales en algin
momento y en circunstancias determinadas’.

Cada situacion social reclama comportamientos
especificos que incluyen o excluyen saberes segiin
los intereses, valores y creencias involucrados en
las interacciones sociales. Las expresiones de las
afecciones a la salud pueden ser leidas con claves
diversas y referirse a dimensiones simbdlico socia-
les que aluden a procesos de socializacién, campos
discursivos, comportamientos y pricticas diversas.
Aunque también es cierto que en algunos espacios
de atencién y cuidado dominan ciertas modalida-
des, por ejemplo, en el espacio doméstico domina el
padecimiento y el malestar, mientras en el espacio
clinico se impone el modelo biomédico de la en-
fermedad. Desde la perspectiva fenomenoldgica el
padecimiento es susceptible de ser analizado como
representacion social en tanto constituye una fuente
de significados individuales y colectivos que condi-
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cionan el modo en que el sujeto actia y responde
ante la enfermedad. El padecer se configura como
una experiencia articulada a la subjetividad del in-
dividuo y a la interaccién que establece el doliente
con su grupo social, lo que se vincula con el acervo
de significados colectivos e individuales que concu-
rren en el modo en que un sujeto actiia y responde.
Cuando la enfermedad trasciende el 4mbito de lo
biomédico y se sittia en el contexto social y cultural
del sujeto, los significados cambian y se pluralizan.
Comprender el espectro de significados del padecer
supone la posibilidad de entrar en el mundo del
otro e interactuar con miramientos y précticas de
cuidado culturalmente adaptadas''2.

EL “TRASTORNO” COMO CATEGORIA INTERMEDIA
Entre enfermedad y padecimiento propongo la
nocién de “trastorno”, intimamente ligada a las
condiciones sociohistoricas de posibilidad en cierta
formacién discursiva y que permite incluir estados
fisicos y mentales diversos relacionados a entornos
culturales donde adquieren sentido y se les confieren
simbolos y significados diversos. El concepto de
“trastorno” pretende ser poroso, flexible, abierto y
articulado a la preconfiguracién, configuracién y
reconfiguracion de la historia inacaba del sujeto,
en estrecha relacién con su identidad narrativa, su
condicién y su contexto. Nociones como desadap-
tacién, discapacidad, anormalidad, alteracién, dis-
paridad, estigma, pauperizacion, deslocalizacion,
incompetencia —motora, psicolégica, lingiiistica y
social—, entre otras, forman parte de este campo
discursivo relacionado con las maneras de estar en el
cuerpo. Su expresion en interacciones performativas
confiere una variedad de interpretaciones polisé-
micas que posicionan a los sujetos en entramados
sociales y culturales que los potencian o los limitan
al pensar, sentir y actuar en su mundo de vida®".
La nocién de trastorno no es nueva en el len-
guaje del campo de la medicina y generalmente se
asocia a los desérdenes psiquicos o de otro tipo. A
diferencia del concepto de enfermedad aguda, que
comunmente se refiere a situaciones temporalmente
acotadas sobre problemas de la salud, los trastornos
apuntan a condiciones prolongadas presentes en la
larga duracién, por lo que se vuelven parte integral
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de la identidad de los sujetos a través de su historia de
vida. El término enfermedad, como el de sintoma y
sindrome, se refiere a entidades clinicas ya estudiadas
que tienen causas reconocibles, intrinsecas o extrinse-
cas, un grupo identificable de signos y sintomas que
se manifiesten en cambios corporales o variaciones
anatdmicas consistentes con formas tipificadas.

En constaste, un trastorno puede entenderse sim-
plemente como una alteracién del estado de salud
“normal” debido o no a una enfermedad. El término
trastorno se utiliza de un modo més laxo al referirse
a los cambios desadaptativos, fisicos o mentales, en
los cuales no son muy claras las etiologias y las ma-
nifestaciones, que pueden ser, por ejemplo, a la vez
causa o consecuencia del problema. En el caso de los
trastornos mentales muchas veces no queda claro si
los desequilibrios bioquimicos asociados producen
los sintomas o son producto de una dindmica de in-
teraccién social entre el sujeto y su entorno. El dmbito
en el que es més frecuente hablar de trastorno, es el
de la salud mental. De ahi que el concepto sirva para
describir las sehales del estado de “anormalidad” y
de alteracién de la salud en el que se encuentra una
persona, mientras que el de enfermedad indica una
relacién de causalidad, porque se circunscribe a las
causas concretas de la falta de salud.

En ese sentido, un trastorno mental representa
una alteracién en el equilibrio psiquico y comin-
mente es percibido como un factor limitante para
el normal funcionamiento del individuo en la co-
tidianidad. La psiquiatria maneja clasificaciones y
tipologfas que consideran la etiologia, la edad en que
aparecen los signos y sintomas, asi como las carac-
teristicas de sus manifestaciones. Entre los distintos
trastornos mentales descritos en los protocolos de
las ciencias “psi” se encuentran los psicéticos (es-
quizofrenia, delirio, etc.), los relativos al estado de
dnimo (depresién, distimia, ciclotimia, bipolari-
dad), trastornos de ansiedad (angustia, agorafobia,
fobias especificas, trastornos obsesivo-compulsivos,
estrés postraumdtico, entre otros), trastornos so-
matomorfos (por ejemplo, hipocondria, malestares
ficticios, facticos, Munchausen), trastornos del de-
sarrollo (autismo, sindrome de Rett, hipercinético
con retraso mental, sindrome de Asperger, etc.) tras-
tornos disociativos, afectivos, sexuales, de la con-
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ducta alimentaria (anorexia, bulimia, atracén), del
suefio (disomnias, parasomias, narcolepsia), de la
personalidad (paranoide, equisoide, esquizotipico,
antisocial, limite, narcisista, entre otros) adicciones,
y otros que, por lo general, son atendidos médi-
camente utilizando el razonamiento clinico para
llegar al diagndstico, considerando el célculo del
riesgo psiquidtrico, seguido de la prescripcion de
tratamientos adaptados a las caracteristicas de la
disfuncién reconocida'.

En los trastornos mentales, es de especial rele-
vancia enfatizar la manera en que el individuo se
relaciona con el entorno, el trastorno no es algo
estdtico, concerniente por ejemplo a la genética,
al agente etioldgico o a lesiones, estd mds bien li-
gado a experiencias y situaciones que involucran
dindmicas de comportamiento. Por lo tanto, las
causas no pueden ser reducidas a las funciones ce-
rebrales alteradas, sino a las interacciones sociales
en las que se involucra el sujeto. Si se asume como
premisa este ultimo argumento, surge entonces la
siguiente pregunta epistemoldgica: slos trastornos
son descubrimientos patoldgicos o son construc-
ciones socioculturales? La cuestién se ubica en el
debate entre la ciencia y la filosofia, el cuerpo y la
mente, lo objetivo y lo subjetivo, entre el sanador y
el padeciente, y constituye una tensién no resuelta.

Para ejemplificar esta discusion, se puede recu-
perar la disputa en torno al autismo, hay quienes
lo definen como enfermedad y hay quienes abro-
gan porque los sintomas relacionados pertenecen al
dmbito de lo social, por lo que no hay necesidad de
tratamientos farmacoldgicos. La etiqueta de enfer-
medad, en ocasiones, medicaliza, estigmatiza y res-
tringe al sujeto autista, mientras que la categoria de
trastorno entendida como estado vital o cualidad,
permiten que las limitaciones o discapacidades en
un drea no totalicen la experiencia intersubjetiva del
autista. Las alteraciones cualitativas caracteristicas
de la interaccién social, de las formas de comunica-
cién y de los repertorios repetitivos y estereotipados
de ciertas actividades, pueden variar en su grado. La
dificultad estd en trazar la linea entre lo normal y lo
anormal, algunos pardmetros biomédicos se refie-
ren a la etapa de desarrollo, el grado de alteracién
cognoscitiva y la desviacién del comportamiento
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con respecto a la edad mental de la persona. No
obstante, en el caso de los autistas, se trata de formas
diferentes de percepcién de la realidad que influyen
en el aprendizaje, el comportamiento y la prictica
social, mismas que tienen un espectro amplio en
su expresion. Lo cierto es que manifestaciones psi-
cosociales diversas, como el autismo, difieren de la
normalidad, pero tampoco pueden ser etiquetadas
como enfermedades, en estos casos, la nocién de
trastorno puede ser mds ttil para comprender la
experiencia de dichos sujetos.

LA NOCION DE “TRASTORNO”: ENTRE LAS
NARRATIVAS BIOGRAFICAS Y EL CONTEXTO
SOCIAL
Para comprender las peculiaridades de la nocién de
trastorno, los métodos narrativos que abordan el pa-
decer, pueden hacer converger el itinerario autobio-
grafico de quien sufre con el proceso de convertirse
en enfermo y vivir con el padecimiento. En el caso
de los padecimientos crénicos, muchas veces existe
una resistencia de los sujetos a identificarse como
enfermos, lo que limita la utilidad de la dicotomia
sano/enfermo. Estos casos, como el de la hiperten-
sién, la diabetes, el Parkinson, la esclerosis multiple
y otros muchos, ponen en entredicho el significado
de la experiencia de la pérdida de la salud y surge la
pregunta ;qué significa estar enfermo?">!¢

Los sujetos pueden reconocer la cualidad pro-
gresiva e incurable de su alteracién biolégica des-
crita como enfermedad, pero no se identifican a si
mismos como enfermos. Para las personas con des-
6rdenes crénicos, la enfermedad estd incorporada
como un trastorno, condicién o cualidad con la que
tienen que vivir y envejecer. Referirse a un trastorno,
es una manera de situar la existencia liminal de las
disfunciones crénicas, que deja a quien lo sufre en
un lugar intermedio entre los sanos y los enfermos.
De ahi que el trastorno puede representar un tercer
estado de ser y estar de quien sufre, mismo que estd
posicionado entre la enfermedad (disease) y el pade-
cer (illness). De esta manera, el trastorno se expresa
como una limitacién o restriccién antepuesta a la
experiencia o la accién que influye en la manera en
que el sujeto estd en el mundo'.

A partir de la premisa del trastorno como con-
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dicidn vital, las interacciones sociales de los suje-
tos ordenan desde esta clave su situacién corporal,
racional, afectiva, narrativa, biogrifica, temporal
y territorial que se expresa en su accién performa-
tiva frente a los desafios del medio ambiente en la
cotidianeidad. Por ejemplo, en la manera en que
acceden, interpretan e internalizan los modelos bio-
médicos de su enfermedad, tanto en su experiencia
dentro del campo médico como en diversas esferas
sociales, incluyendo los medios de comunicacion.
Entender las enfermedades crénicas como trastor-
nos, permite establecer una relacién dialégica entre
el médico o sanador, y el padeciente, y responder al
proceso intersubjetivo que se construye en torno a
los cambios que se van suscitando y que afectan la
identidad y el estado de la salud.

Las enfermedades crénicas comparten un mar-
co temporal caracterizado por la experiencia inter-
minable de la enfermedad que implica el manejo
médico de por vida y provoca la reflexién conti-
nua de quien la padece sobre su presente, pasado y
sus expectativas. Por ejemplo, antes de realizar un
viaje o cualquier otra actividad, se pregunta sobre
lo que puede 0 no hacer y con base en este juicio
toma decisiones para actuar. El sufrimiento en las
enfermedades crénicas estd ligado a la pérdida de
uno mismo, por la incapacidad de calcular el propio
curso de vida y evaluar adecuadamente las posibi-
lidades, lo que afecta la autoestima y la indepen-
dencia. Al estudiar a diabéticos, encontraron que
algunos pacientes buscaban la continuidad de su
identidad en la obtencién de conocimientos para
manejarla con la intencién de revertir la enfermedad
y vivir como lo hacian antes del diagnéstico, esto
es, lo mds alejado posible de las indicaciones para su
control con el fin de auto-determinarse, quitdndole
atencién al desorden. Sin embargo, pensar que se
adquiere autonomia por medio de la actualizacién
del conocimiento, es enganoso, ya que el saber es
siempre parcial, lo que aumenta a medida que el
padecimiento avanza, pues la respuesta del orga-
nismo a los medicamentos cambia, y las metas y
aspiraciones también'”'8.

En esta pérdida de uno mismo, aparecen también
consideraciones morales como la culpa y la vergiienza
asociadas a la disminucién de las capacidades en el es-

L. Hamui Sutton

En el caso de los padecimientos cronicos, suele
existir una resistencia a identificarse como
enfermos, lo que limita la utilidad de la dicotomia
sano/enfermo. Casos como el de la hipertension,
la diabetes, el Parkinson, la esclerosis multiple y
otros, ponen en entredicho el significado de la
experiencia de la pérdida de la salud y surge la
pregunta jqué significa estar enfermo?

pacio social del sujeto. Quienes sufren de desérdenes
crénicos aprenden a manejarse con sus limitaciones,
lo que puede representar un esfuerzo importante
ante la obligacién social de ocultar la discapacidad,
demostrar auto control, parecer sano y normal. Los
enfermos crénicos frecuentemente estdn constrefi-
dos por consideraciones morales ademds de por la
propia afeccién. Lo impredecible del padecimiento
incrementa el desafio de la performatividad puablica
normal, lo que provoca que muchos padecientes se
recluyan en el espacio privado y pierdan también sus
habilidades sociales para evitar sentirse avergonza-
dos ante cualquier evidencia de incompetencia. Esto
implica que tienen que reconstruir sus vidas bajo el
supuesto de los rasgos de la enfermedad, lo que puede
llevar al aislamiento®.

Para evitar el retraimiento, se esfuerzan por en-
contrar significados y explicaciones sobre el pade-
cimiento para tratar de manejarse en el nivel de
capacidad que puedan alcanzar. Asi, ser persona se
ubica entre la esperanza y la desesperacion, tienen
deseos y metas, pero cuentan con cuerpos disminui-
dos para llevarlas a cabo. La incapacidad del cuerpo
para responder a la voluntad, puede resultar en la
desconexién entre el sujeto y su propio organismo,
que es objetivado, lo que deviene en la distincién
entre el ser y el estar enfermo. El trastorno preci-
sa de la negociacién continua entre la adaptacién
saludable y sentirse vencido por la discapacidad,
y condiciona la trayectoria biogrifica de quienes
sufren alteraciones prolongadas".

En contraste con las alteraciones agudas en que
los sujetos se adhieren a tratamientos médicos con
la esperanza de que su apego llevard ala curao ala
remision, y esperan que su diagn()stico esté acompa-
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fiado de un prondstico que termine con su problema
somatico, las enfermedades crénicas dislocan los rela-
tos autobiograficos y los padecientes encuentran que
estar enfermo requiere tiempo, ajustes y atencion.
Deben vivir sus vidas alrededor de una condicién
prestablecida, aunque impredecible, que implica res-
tricciones y la vigilancia de sus necesidades.

Lo cierto es que el sufrimiento en las enfermeda-
des crénicas emerge tanto de los dmbitos somadticos
como sociales, y la severidad del sufrimiento percibi-
do estd intrinsecamente relacionada a las narrativas
autobiograficas y al contexto social. De ahi que, para
entender la experiencia del padecer, habrd que mover-
se de la preocupacion por los referentes funcionales y
el alivio sintomdtico a la perspectiva que sitda tales
datos en un entorno social e histéricamente significa-
tivo. La disrupcion biografica en las narrativas parte
de una trayectoria previa que al ser interrumpida
fomenta un proceso para el mantenimiento de la
identidad que implica reconstruccién. El sufrimiento
surge de la incapacidad para completar las expecta-
tivas personales, morales y sociales; sin embargo, los
padecientes, en sus narrativas buscan alternativas
discursivas para reflejar su condicién casi saludable
y no del todo enferma. El sufrimiento es lo que hace
que valga la pena enfocar el padecimiento, asi como
el padecimiento es lo que motiva a que la atencién de
la salud sea un tema a ser considerado'®*’.

En la gama de nociones mencionadas que aluden
ala pérdida de la salud, la de trastorno puede ser en-
tendida como una modalidad activa y dindmica de
embodiment, ser en el cuerpo, como un proceso en
el cual las creencias socioculturales que aluden a la
trayectoria biografica —pasada, actual y anticipada—
son experimentadas, internalizadas e interpretadas
por los sujetos que sufren. Ver a las enfermedades
crénicas como trastornos, entre la enfermedad y el
padecimiento, sustentado en una condicién o estado
del cuerpo, enfatiza las complejidades inherentes al
tratamiento y demuestra la importancia del contex-
to social en el entendimiento de la experiencia de la

pérdida de la salud.
COMENTARIOS FINALES

La medicina no es solo una ciencia estructurada
para probar verdades, también incluye una dimen-
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sidn narrativa a través de la cual se transmiten sa-
beres, descripciones, explicaciones, asociaciones,
emociones, juicios morales que le confieren sentido
a la accién social y que es necesario comprender
para comunicarse y participar del contexto cultural
tanto del padeciente como del sanador. Soslayar esta
dimensién que opera con una légica distinta a la
del conocimiento cientifico, es limitarse a aplicar
el modelo biomédico que resulta til y tiene cierto
grado de eficacia, pero que es insuficiente en la labor
profesional del médico para ver por el bienestar del
paciente.

En sintesis, la enfermedad (disease) en el mode-
lo biomédico se localiza en el cuerpo, en procesos
fisiolégicos, en la mirada clinica que indaga para
diagnosticar y tratar patologias. En contraste, el
padecimiento (7/lness) de quienes sufren, de quienes
sienten dolor, angustia, tristeza, miedo, desespe-
ranza, se localiza en la vida, en las historias de los
seres humanos, en la temporalidad y en las acciones
intersubjetivas familiares, comunitarias, asociativas,
etc. Padecer se refiere a la experiencia individual,
corporal, pero involucra también un malestar social
(sickness), una desnormalizacién de la rutina que
demanda atencidn, lo que implica considerar los
recursos econémicos, las redes sociales, el acceso a
los dispositivos institucionales y otras dimensiones
estructurales que enmarcan la vida de las personas.
El término condicién, como lo definimos antes,
alude a las cualidades heredadas o adquiridas que
se manifiestan en los cuerpos cambiantes y se en-
cuentran articuladas a la identidad narrativa del
agente en un tiempo psicolégico y social peculiar'.

No obstante, la nocién de trastorno, que aqui
se intenta destacar como una contribucién tedrico-
metodoldgica, se entiende como categoria interme-
dia entre la enfermedad y el padecimiento, permite
la comprensién de la afectacién personal y social
de la vida ante la pérdida de la salud, e implica un
corrimiento discursivo, un desplazamiento hacia
las narrativas del padecer para centrar al padeciente
en su experiencia individual y social, mds alld de
los signos y sintomas o de las patologias cientifi-
camente definidas. El trastorno considera la me-
moria, el deseo y la esperanza del futuro, e implica
visibilizar las contradicciones y las multiples redes
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de significado socioculturalmente ancladas que se
entrelazan al interpretar su situacién. El sufrimiento
se posiciona en estas relaciones sociales, en episodios
dramdticos donde intervienen otros, y constituye
la ocasién para actualizar apegos, conflictos, vin-
culos intergeneracionales. En el sufrimiento estd
presente el contexto social y cultural, asi como las
emociones y afectos, que se desencadenan y se re-
flejan en las preocupaciones practicas, modeladas
culturalmente, que aluden al cuerpo y su afectacién.
El anilisis detallado de las tramas y las formas na-
rrativas donde se representa la realidad, muestran
el proceso sintético a través del cual se configura el
padecer. En el nivel de la identidad personal y co-
lectiva del paciente, el médico o sanador, por medio
de la intersubjetividad y la comprensién del mundo
de vida del paciente, puede co-construir la historia
del padecer y atender ademds de la enfermedad, el
ser holistico de quien sufre. ®
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