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1. INTRODUCCION: EXPLORANDO EL “LIMBO”

The “disease” that ethnographers talk about (...)
depends on everything and everyone that is active
while it is being practised. The disease is being done

(Mol, 2002:32)

En 2007, con 49 anos, mi madre fue diagnosticada de esclerosis multiple, una enfermedad crénica
neurodegenerativa y autoinmune. Se traté de un camino répido: tras la aparicién de un sintfoma
grave, los exdmenes llevados a cabo evidenciaron la presencia inequivoca de la dolencia en una
fase de pleno desarrollo. A nivel clinico, no fue posible detectar el periodo de inicio de la
enfermedad. Sin embargo, tras una época de adaptacién, mi madre empezd a trazar un recorrido
mental de su experiencia a raiz de algunos sinfomas que habia sufrido a lo largo de su vida. Liegd a
la conclusién de que habia enfermado al cumplir 30 afos. Aungue hipotético, este ejercicio fue
fundamental para coger mds confianza respecto a su nueva situacion y sobre todo para re-pensar
y re-significar algunas circunstancias desagradables que habia tenido que enfrentar, sin que
entendiera por aguel enfonces las causas. En cierto modo, descubrir que estaba enferma supuso

para ella una liberacién y una redencién moral.

En enero del ano 2017 empecé a sufrir algunos sinfomas que me llevaron a investigar el estado de
mi salud. Durante un afo estuve a la espera de una respuesta mds concreta. Los sintomas, asi como
mi sensacion de estar enferma, persistieron durante 8 meses y sélo un ano después, en enero de
2018, pude "“finalmente” ser diagnosticada de esclerosis multiple. Si pudiera hacer una comparacion
con la experiencia de mi madre, diria que la gran diferencia reside hoy en dia en el conocimiento
gue he ido acumulando sobre la enfermedad, debido a mi situacién autobiogrdfica y al hecho de
estar (o sentirme) mds informada. Mi primera experiencia de "“limbo” me hizo reflexionar sobre la
incertidumbre creada por la falta de una respuesta clinica rdpida y adecuada, al mismo tiempo
qgue me interesaba por las respuestas evasivas de algunos médicos que no tenian en cuenta el
efecto de sus narraciones en los pacientes. De hecho, el diagndstico de esclerosis multiple es un
proceso complicado y puede retrasarse, tanto por el cardcter transitorio de la enfermedad en sus

inicios, como por los periodos de tiempo que separan unos brotes de otros.

Navegando por intfernet, se encuenfran muchas historias y narraciones personales que hacen
referencia a casos de diagndsticos largos y dolorosos. Usuarios que desahogan las frustraciones y
humillaciones que han tenido que sufrir en tanto que personas “ni sanas, ni enfermas”. En los férum

de pacientes de esclerosis muUltiple, los “veteranos” confirman experiencias de anos y anos de



espera para intentar aliviar el sufrimiento y las dudas de los recién llegados que piden consejos.
Muchos de ellos han sido tratados de enfermos mentales o enfermos “imaginarios”, y otros han
vigjado de una especializacién a ofra intentando encontrar una respuesta. Aunque a dia de hoy
exista una mayor informacién acerca de la enfermedad, el nivel de incertidumbre es todavia alto:
el diagndstico puede llegar después de anos con un empeoramiento de la situacién clinica o
después de una transicion de una condicién de SCA (Sindrome Clinico Aislado) o SRA (Sindrome
Radioldgicamente Aislado) a esclerosis multiple. Aunque esta situacién no dependa directamente
de la negligencia médica, estd claro que, como en el caso de algunas enfermedades cronicas
denominadas invisibles!, el periodo previo al diagndstico definitivo de la esclerosis multiple necesita
una revision mas seria acerca del estatus de liminalidad (Douglas, 1966; Van Gennep,2008 [1960]

1960; Turner, 1967) que vive el paciente.

1.1 INTERROGANTES PREVIOS Y ACOTACION DEL OBJETO DE ESTUDIO

Partiendo de mi experiencia personal y del andlisis de mi autobiografia, he intentado recopilar los
interrogantes que han constituido la base de mi trabajo. El punto de partida de la reflexién es el

encuentro que tuve con mi primera neurdloga, del cual propongo un extracto (Anexo |: 112-113):

Mientras la neurdloga estd a punto de explicarme algo que tengo la impresion de conocer ya, en el
fondo pienso que estaria bien si me sorprendiera con una noticia inesperada. Me la imagino
diciéndome: «Estd todo bien, olvidate de lo que pasd. Tu resonancia estd limpian.

Habla con un tono de voz que no consigo descifrar.

«Mirayn, me dice, «tengo aqui los resultados...y», me quedo callada y asi puedo escuchar los latidos de
mi corazén que continua yendo despacio. Lo tengo controlado, me convenzo.

«Bueno, mirando la resonancia se nota que tienes un “puntito™, me dice.

Por un momento me quedo sorprendida. No me esperaba una palabra de este fipo. sUn “puntito”?
3Qué querrd decir exactamente con esta palabra? Me quedo esperando, quiero que me dé una
respuesta rotunda, la respuesta que busco desde hace tres semanas. Una respuesta que corresponda a
un diagnéstico. Pero veo que su tono de voz se mantiene estable, inflexible. Quiere tranquilizarme - esto
lo puedo entender — pero no lo estd consiguiendo. No acepto esta infantilizacién del lenguaje. Yo sé lo
que ella piensa, piensa que he construido un prejuicio clinico alrededor de mi historia familiar. Se trata
del mismo juego de expectativas que ha fenido lugar en la charla con mi madre, solo que esta vez estoy
hablando con un médico, una extraia. Me espero algo mds. Ella sabe que no ignoro mi anamnesis pero
tiene toda la intencién de minimizar la cuestiéon.

«Es sélo un puntitoy, insiste.

I Lina Masana presenta una taxonomia de 5 grupos que comparten ciertas similitudes, segin la percepciéon social y
biomédica: a) lasirreales que causan escepticismo, como la fibromialgia; b) las que no existen que causan sospechas porque
no tienen un diagndstico especifico, como la MUS (Multiple unexplained symptoms); c) las comunes que estdn aceptadas
desde un punto de vista médico y social, como la diabetes; d) las innombrables, como las enfermedades mentales; e) las
desconocidas, como las enfermedades raras (Masana, 2013: 129-130).



En efecto, visto desde una imagen digital, este pequefo punto — al cual todavia no se le ha puesto un
nombre cientifico — no significa nada. Es una minucia. Una mancha. Pero este “puntito” estd en mi
cabeza. Se puede considerar una alteracién de la normalidad. Mi normalidad. De ello, seguramente,
deriva la multitud de sintomas que me han acompanado durante este Ultimo mes. He perdido mucho
durante este periodo: la lucidez, la confianza en mi misma, pero sobre todo la relacidn con mi cuerpo
que ahora veo como algo extrano, algo que no me pertenece, un peso que arrastro cada dia y que
me llena de miedo. Por eso, no me rindo: «A ven, insisto, «este “puntito” tendrd un nombre especifico en
la jerga médica, gverdad?». Han pasado ya quince minutos pero a mi me parecen una eternidad. Ella
es evasiva, busca sindnimos inUtiles, continUa diciendo que tengo que estar tranquila. Al final me veo
obligada a preguntar: «gSe trata de una lesion2y. Después de una pausa breve lo confirma: «Si, es una
lesidn, pero esto no significa nadan, se apresura a especificar. Nada, no significa nada. No consigo
renunciar a la légica. Algo ha pasado, algo demuestra, de alguna forma, que una alteracién ha
causado un cambio - tal vez sustancial — en mi vida y para ella eso no es “*nada”. Decido saltar ulteriores
frases de circunstancia. «zTengo esclerosis multiple@y, le pregunto, cortando. «No puedo decirlon. «3Y
entonces qué es lo que me puede decir, doctora? Porque si todo el resto se excluye, algo serd, sme
equivoco?y. Y aqui me sorprende de nuevo. «Bajo ninguna circunstancia podré decirte que se trata de
esclerosis multiple. Faltan pruebas, nuevas lesiones. Podrias quedarte en esta condicion durante veinte
anos. gPor qué preocuparse ahora2y, me pregunta, convencida de que esta teoria me ayudard a ver
las cosas bajo una nueva luz.

Lo asumo: he puesto en discusion mi capacidad critica durante esta conversaciéon. sPrejuicios?
sHipocondria? ;Me estaba obsesionando con algo que ni siquiera existia? gPero entonces cudl era el
consejo, la estrategia para el futuro2 Ninguna, ninguno. No habia nada que hacer, sdlo esperar. Pero si
se fratara de esclerosis multiple, la decision de esperar me parece la solucién mds arriesgada, gUsted no
cree? En el fondo, estamos hablando de una enfermedad degenerativa gEsperar el qué, exactamente?
3Qué mi cuerpo se hunda, de repente, un dia, de forma completamente inesperada?

3Y entonces qué? Y entonces nada, toca sdlo esperan.

La experiencia “encarnada” de una falta de comunicacién durante la consulta vy la presencia de
un desencuentro de perspectivas, me empujé a preguntarme cémo otros pacientes en la misma
situacion habian conseguido gestionar la ansiedad y la incertidumbre relacionadas con el suceso.
Al mismo tiempo, consideraba importante ponerme también en la piel del médico. Asi que, en
primer lugar, intenté entender qué tipo de incertidumbre sufria cada actor — médico y paciente —

implicado en esta relacion y si existian puntos en comun entre las dos categorias.

En el caso de los médicos, la atencién se focalizd en las estrategias de gestidn de esta
incertidumbre, utilizadas para lidiar con las tensiones producidas durante el encuentro con el
paciente. Las preguntas mds relevantes eran las siguientes: 3Es posible destacar estrategias
comunicativas distintas en funcién de la personalidad de cada médico? gExisten, en cambio,
estrategias comunicativas compartidase 3Cudles son las herramientas utilizadas por el médico para
gestionar su propia incertidumbre?2 3Cudles son las estrategias del médico para lidiar con la

incertidumbre del paciente? jExisten condicionamientos de cardcter socio-histérico que han



modificado a lo largo del tiempo la relacién entre médico y paciente? Y si existen 3Cudles son las

diferencias entre pasado y presente?

En el caso de los pacientes, la primera pregunta tenia que ver con el estatus de las personas en
“lista de espera”. En ofras palabras: mientras que un cuerpo diagnosticado fiene que preocuparse
por sobrevivir a la alteracion biogrdfica (Bury, 1982) que produce la enfermedad, 3Qué pasa con
los cuerpos potencialmente enfermos de esclerosis multiple — sintomdticos y asintomaticos — que no
pueden dar un nombre a su malestar y que tienen que lidiar con esta alteracién durante un tiempo
relativamente largo de su existencia? 3En qué consiste este estado de liminalidad? sCudles son las
caracteristicas de la incertidumbre vivida por este tipo de paciente? s Cudles son las estrategias que
el paciente aplica respecto a su situacion clinica cuando se encuentra en la situacion liminal de un
cuerpo “ni sano, ni enfermo”? 3De qué tipo de agencia estd dotado el paciente en estado de
espera2 sCudl es la percepcidn que estos pacientes tienen de su cuerpo? sExiste un
condicionamiento de tipo socio-histérico que pueda determinar algunas diferencias entre una
generacién de enfermos y ofra? sQué tipo de posicion ocupa en la sociedad este tipo de

paciente?

1.2 ESTRUCTURA DE LA TESINA

La disertacion estd dividida en dos partes: la primera [cap.3], llamada La voz del médico, se refiere
a una parte del trabajo de campo dedicada al encuentro etnogrdfico [pdrr.2.2] que he tenido con
6 neurdlogos italianos entre septiembre de 2017 y enero de 2018; la segunda [cap.4], lamada La
voz del paciente, estd relacionada con la investigacién, realizada en el mismo periodo de tiempo,

llevada a cabo con 21 enfermos ya diagnosticados de esclerosis multiple.

He dedicado un capitulo entero del trabajo al andlisis de la metodologia [cap.2] porque
consideraba necesario desarrollarla de forma exhaustiva. En cambio, he decidido incluir el marco
tedrico al principio de cada capitulo y/o apartado para andalizar de forma coherente vy

contextualizada los diferentes objetos de estudio.

El frabajo también estd provisto de cuatro anexos: Autobiografia [Anexo 1], Esclerosis multiple: Una
descripcion desde la medicina [Anexo ll], Perfil de los pacientes entrevistados [Anexo lll] y Glosario
[Anexo IV]. La autobiografia es un escrito que se puede leer de dos formas: en primer lugar, como
un ftexto literario que narra la historia de mi enfermedad, y en segundo lugar, como un documento
gue he utilizado de forma andalitica para desarrollar mi trabajo de campo durante el encuentro con
mis informantes [pdrr. 2.1]. El Anexo Il consiste en una descripcidn técnica de la enfermedad que
incluye toda la informacién recopilada a través del estudio de la literatura cientifica acerca del
tema. Lo considero un texto necesario para acompanar la lectura de la tesina y situar determinadas

caracteristicas de la patologia dentro de la historia de vida de los enfermos y de las explicaciones
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dadas por los neurdlogos. El Anexo lll, Perfil de los entrevistados, nace de la exigencia de presentar
a los pacientes entrevistados a través de una breve explicacién biogrdfica. Por ende, el Anexo IV
es un Glosario que incluye una explicacién detallada de todos los términos técnicos utilizados en el

fexto.

1.3 ESTILO Y VOZ NARRATIVA

He explorado muchas opciones de estilo narrativo para la redaccién de la tesina, tomando en
consideracién también la herramienta de la autoetnografia. Al final, he decidido que se trataba de
una metodologia que limitaba la acotacién de mi objeto de estudio porque no respondia
adecuadamente a mi exigencia de incluir las voces de los informantes dentro del andlisis. Sin
embargo, participando en primera persona del proceso de espera pre-diagndstica y percibiendo
el acto de la escritura como el relato de un “viagje en busca de respuestas”, he preferido elegir una
voz narrativa en primera persona, intentando, al mismo fiempo, mantener el estilo sobrio de las
investigaciones académicas. El Unico momento en que me he permitido una deriva mds evocativa

ha sido en la escritura de mi autobiografia [Anexo 1].

1.4 NOTAS EDITORIALES

La mayoria de los articulos y extractos de libros utilizados dentro de esta tesina estdn disponibles
para ser consultados sélo en la versidn original en ingles. Todas las traducciones en castellano de
estos documentos han sido realizadas por mi. Teniendo en cuenta la gran cantidad de citas
presentes en este trabajo final de mdster, he decidido senalar solamente los textos que han sido
transcritos en su versidn original en lengua castellana a través de una frase puesta entre paréntesis:

version en lengua original.

Todas las entrevistas han sido grabadas y tfranscritas en italiono, la lengua materna de los
participantes. Por cuestiones de transparencia hacia mis informantes, he decidido utilizar el simbolo
(...) cuando he elegido omitir una parte de la conversacién. De todas formas, bajo ninguna

circunstancia, las omisiones alteran el significado y/o el contexto de las entrevistas.

He decidido utilizar los acrénimos en su versidon espanola, redactando una lista presente en este

apartado.

A todos los informantes les he atribuido un seuddnimo en lengua italiana para proteger su
anonimato. Los nombres que hacen referencia a lugares geogrdficos especificos han sido
modificados por ofros nombres reales de ciudades italianas. Las referencias a nombres de hospitales
han sido modificadas dejando sélo el término genérico “hospital” y anadiendo los detalles
(“grande”; “pequeno”; “cerca de mi casa” o “cerca de mi pueblo”) reportados por los mismos

entrevistados.
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LISTA DE ACRONIMOS

AISM: Associazione Italiana Sclerosi Multipla (Asociacion ltaliana de Esclerosis MUltiple)
ANA: Anficuerpos Antinucleares

BOC: Bandas Oligloconales

CIE: Clasificacion Internacional de Enfermedades
EAD: Encefalomielitis Aguda Diseminada

EM: Esclerosis MUltiple

EMA: Agencia Europea de Medicamentos

EMPP: Esclerosis MUltiple Progresiva Primaria
EMRR: Esclerosis MUltiple Recurrente-Remitente
EMPS: Esclerosis MUltiple Progresiva Secundaria
IgG: Inmunoglobulina G

LCR: Liguido Céfalo-Raquideo

SB: Sustancia Blanca del cerebro

SCA: Sindrome Clinico Aislado

SRA: Sindrome Radioldégicamente Aislado

SNC: Sistema Nervioso Central

IRM: Resonancia Magnética
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2. METODOLOGIA: UNA CAJA CON MUCHAS HERRAMIENTAS

“Ethnographic practice” must come to mean not only
how we do fieldwork and construct ethnographic fext,

but how we live our life.

S. Di Giacomo, 1992: 132

Pensar en la redlizacién de un proyecto de investigacidn comporta algunas reflexiones
imprescindibles, entre las cuales destaca la preparacion de una metodologia apropiada. Me gusta
utilizar la met&fora de la “caja de herramientas” para referirme a este asunto porque considero que
el frabajo del antropdlogo es un ejercicio "artesanal”, fundado en una conexidén permanente entre
un quehacer tedrico y prdctico (Ingold, 2014). Al principio de mi investigacién sentia la necesidad
de buscar un método que pudiera ayudarme a lidiar con un tema de dificil exploraciéon, debido a
que sus caracteristicas intrinsecas me obligaban a salir del “cldsico” camino del antropdlogo como
observador participante. De hecho, existian cuestiones vinculadas al tipo de informante, a la
temporalidad y al contexto que me llevaban a tomar algunas decisiones estratégicas para agotar
de forma satisfactoria la temdtica que queria analizar.

En este apartado intentaré proponer algunas reflexiones acerca de las diferentes cuestiones que se
han presentado como obstdculos (y sobre todo estimulos) a lo largo de mi investigacién. De forma
resumida, puedo decir que mi metodologia es una “caja con muchas herramientas”, entre ellas se
encuentran las entrevistas semi-estructuradas, el diario de campo, el encuentro etnogrdfico, la
etnografia digital, las vinetas autoetnogrdficas, el andlisis de documentos oficiales y el andlisis
temdatico y de contenido. Considero que todas han sido fundamentales para alcanzar el resultado

final de este trabajo.

2.1 AUTOETNOGRAFIA E ILLNESS NARRATIVE

El 17 de octubre de 1827 Augustus d'Este, un noble, familiar de la familia real inglesa, escribia en su

diario:

La enfermedad de mis ojos se ha reducido, consigo ver de nuevo todos los objetos asi como se presentan
en la naturaleza. He sido capaz de salir y andar. Ahora una nueva enfermedad empieza a mostrarse:
cada dia siento (gradualmente) que las fuerzas me estdn abandonando. Un entumecimiento o
insensibilidad y una rara sensacion se manifiestan en la parte final de la columna vertebral y en el
Perinaeum. Al final, el 4 de diciembre la fuerza de mis piernas desaparecié definitivamente...Me he

guedado en este estado de debilidad extrema durante 21 dias...el problema con mis ojos ha disminuido,
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y he recuperado la vision correcta de cada objeto. He sido una vez mds capaz de salir y dar un paseo.

(Augustus d'Esté cit. en Landtblom, Fazio, Fredrikson, & Granieri, 2010: 30).

Este relato personal se puede considerar como uno de los primeros documentos escritos sobre |a
esclerosis multiple. Las confesiones del joven Augustus d'Este reflejan la descripcidén minuciosa de un
momento de fragilidad, un estado de malestar — en este caso enigmdatico — que altera la normalidad
de lo cofidiano. Observando el texto desde un punto de vista narrativo (Bruner, 1990), este
testimonio puede ser considerado como un documento acerca de un periodo de alteracién en la
vida del protagonista.

El impacto que el surgimiento de una enfermedad puede tener en la experiencia de una persona,
es un tema que ha sido largamente tratado en la antropologia médica de las Ultimas décadas. La
herramienta metodoldgica que ha marcado la diferencia en la exploracion de la enfermedad, asi
como es vivida por el enfermo, ha sido la illness narrative (Kleinman, 1988; Good, 2003 [1994]; Bury,
1982, 1991; Frank, 2015 [1995]), que consiste en una manera de hacer de la dolencia una trama del
relato (Good, 2003 [1994]: 233).

Pero, 3qué pasa cuando el/la antropdlogo/a se encuentra en la posicidn de paciente e
investigador al mismo fiempo? Antes de empezar mi frabajo de campo he tenido que hacerme
esta pregunta. Por un lado sentia la necesidad de contar mi historia, y por el otro, no estaba segura
de su valor como herramienta analitica. En este apartado propongo una breve reflexidén sobre la
autobiografia con el objetivo de explicar por qué he decidido utilizarla como punto de partida del
trabajo y cudles han sido los resultados, sobre todo en lo que se refiere a la relacion con mis
informantes.

En primer lugar, es necesario destacar que en el campo de las ciencias sociales, el uso de la
experiencia personal ha sido propuesto a través del método de la autoetnografia (Murphy, 1987;
Frank, 1991; Ellis, 1995; Behar, 1996; Spry, 2001; Allué, 2003 [1996]; Esteban, 2004; Salmon, 2006).

Se puede definir la autoetnografia como una ‘“autobiografia(s) que explora(n)
autoconscientemente la interaccidon del yo introspectivo, comprometido personalmente con
descripciones culturales mediadas a través del lenguaje, la historia y la explicacién etnogrdfica”
(Ellis & Bochner, 2000: 742). Existen muchas variaciones que derivan de este término, dependiendo
del peso asignado a la cultura (ethnos), al self (auto) o a la investigacion (graphy) dentro del
proceso de andlisis (ibid.: 740); pero en general, se puede decir que todas ellas tienen un punto en
comun: la conexién de lo personal con lo socio-cultural (Ngunjiri, Hernandez & Chang, 2010, Starr,
2010).

2.1.1 EN BUSCA DEL “YO” NARRADOR: ENTRE LO EVOCATIVO Y LO ANALITICO

Como el mismo término sugiere, la autoetnografia se basa en una narracién hecha en primera
persona: el relato de una experiencia personal se conecta, a través del andlisis, con el mundo

exterior. En lo que tiene que ver con la forma, se presentan dos grandes categorias: el relato
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evocativo (Ellis, 1997;1999; Ellis, Adams & Bochner, 2011) y el analitico (Anderson, 2006; Pace, 2012).
El primero se caracteriza por un estilo mds literario, el texto se presenta casi como una novela
provista de una frama, y la historia emana directamente de las vivencias personales (y privadas) del
autor. El segundo, en cambio, presenta el self como un dato empirico que puede ser analizado a
través de un proceso de investigacioén sistemdatico (Anderson, 2006), basado generalmente en el
andlisis de contenido, la grounded theory y la necesidad imperativa de didlogo "“entre unos ‘datos’
y los ‘otfros' (ibid.: 386). Como Anderson (ibid.: 380) especifica: “Mientras la mayoria de los
participantes [de la investigacion] estdn preocupados sdlo con participar en las actividades
predispuestas, el autoetnégrafo (como todos los observadores participantes) tiene también que
registrar eventos y conversaciones, y al mismo tiempo hacer un trabagjo de campo ‘casi
esquizofrénico, provisto de un enfoque multiple y frenético’ (Adler & Adler: 70)". El autor propone
cinco caracteristicas fundamentales para la realizacién de un frabajo analitico: *1) ser oficialmente
un investigador (CMR), 2) reflexividad analitica, 3) visibilidad narrativa del 'yo' del investigador, 4)

didlogos con los informantes mdas alld del self 5) compromiso con el andlisis tedrico” (ibid.: 378).

De todas formas, ambos planteamientos comparten la idea de que este tipo de infimidad
epistemoldgica (Smith, 2005), aplicada al andlisis social y cultural, permite una serie de ventajas en
el trabajo de investigacion. En primer lugar, la posibilidad de ser provistos de una ventana interna
(Ngunijiri, Hernandez & Chang, 2010:3) y de una autenticidad (Ochs & Capps, 1996: 23) a través de
las cuales poder explorar y comprender el mundo exterior para tener acceso a senfimientos
profundos y cuestiones a menudo censuradas. En segundo lugar, la importancia de la subjetividad
del investigador en tanto que herramienta para suscitar una prdctica reflexiva en el/la lector/a
(Bochner & Ellis, 1996; Behar, 1996; Lovell, 2007) y/o un didlogo con él/ella (Frank, 2015 [1995]). En
tercer lugar, la oportunidad ofrecida al investigador de conocerse en tanto que observador
vulnerable (Behar, 1996), inmerso en una comunicacion permanentemente fransformadora y

performativa (Spry, 2001; Chase, 2005) entre su Yo y el mundo exterior.

Sin embargo, es necesario destacar también los riesgos, las criticas y las posibles desventajas que
un método de este tipo puede tener. Chang (2007:15), por ejemplo, presenta cinco frampas que

“los etndgrafos tienen que vigilar:

(1) Excesivo enfoque sobre el Yo y consecuente aislamiento de los demds; (2) énfasis excesivo en la
narracién en vez de en el andlisis y la interpretacién cultural; (3) confianza exclusiva en la memoria
personal como fuente de datos; (4) negligencia de los estdndares éticos en lo que tiene que ver con los

demds en las narraciones personales; y (5) el uso inapropiado de la etiqueta “autoetnografia™.

Explorando la literatura acerca del tema, las preocupaciones mayores se concentran sobre la
falta de un planteamiento analitico apropiado (Anderson, 2006; Delamont, 2007; Mc Lean &

Leibing, 2011) vy la presencia de una excesiva "auto-indulgencia, narcisismo, introspeccién e
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individualismo” (Atkinson, 1997; Coffey, 1999 cit. en Méndez, 2013:283). Sin embargo, hay que
precisar que existe una interesante contra-argumentacion que resalta el aspecto interpretativo
existente en un frabajo de campo fout court, ya que de fodas maneras siempre aparece und
dosis inevitable de subjetividad encubierta, encarnada en la figura del investigador: “Como
argumenta Okeley, el trabajo de campo no puede ser reducido a ‘una recopilaciéon de datos

[objetiva] hecha por una mdaqguina deshumanizada'”(Okeley cit. en Mc Lean & Leibing, 2011: 4).

2.1.2 LA EXPERIENCIA DEL TRABAJO DE CAMPO: UNA AUTOBIOGRAFIA
“SITUACIONAL” Y “EVOCATIVO — ANALITICA”

Aungue en las ciencias sociales el modelo de la autobiografia haya sido reconocido como una
herramienta secundaria (Coffey, 1999), he decidido utilizar este método. En efecto, a pesar de que
reconozca y aprecie la utilidad de la autoetnografia en cuanto prdctica analitica, defiendo mi
necesidad de ampliar mi “caja de herramientas” con otras estrategias de investigacién que puedan
complementarse con mi experiencia personal de la enfermedad [Anexo []. Sin embargo, me he
servido de la elaboracion tedrica relativa a la autoetnografia para construir mi metodologia.
Cabe destacar que, segun mi opinién, el término autobiografia es limitado. Por eso he decido definir
mi autobiografia como situacional y evocativo-analitica, ya que surge como experimento narrativo
a raiz de una situacién concreta - la llegada de mi enfermedad -y porque reconozco la presencia
de dos capas en el proceso de escritura: una primera fase de redaccién en la cual he dejado
espacio a mis emociones para llevar a cabo un relato mds espontdneo (modelo evocativo) [Anexo
], y una segunda fase que se ha caracterizado por un andlisis de las categorias de significado que
he obtenido a través de mi historia con el objetivo de utilizarla posteriormente en el encuentro
etnogrdfico con los pacientes (modelo analitico), teniendo siempre en cuenta la tensidén que puede
crearse a causa de mi doble rol como investigadora y paciente (Behar, 2003; Esteban, 2004).
Respecto a este Ultimo aspecto, el trabajo de campo me ha ensenado que lo que yo vivia como
un problema, se ha revelado como una éptima herramienta de andlisis. Con esto me refiero a la
posibilidad de sustraer recuerdos que estaban escondidos en la memoria del interlocutor,
transformando la narracién en un acto compartido (Bruner, 1990) e intersubjetivo (Herskowits, 1995;
Csordas, 2007; Crapanzano, 2007).

Quiero especificar que no se ha tratado de un acto de control, sino de una tentativa “discreta” de
explorar una serie de temas que yo misma habia comprobado a través de mi experiencia. De esta
forma, algunos detalles de mi vivencia personal de la enfermedad surgian en las pausas del relato
del informante, mientras él/ella buscaba nuevos indicios para recordar pormenores de su historia.
Este ejercicio reflexivo de comunicacion podia tener lugar por un efecto de afinidad o por un efecto
de contraste, pues en ninguln momento los informantes me han dado la impresién de sentirse

condicionados por mis intervenciones. Se sentian completamente libres de contrastar?2 algunas

2 De hecho, como apunta Hayano (1979: 102 cit. en Anderson, 2006:381): ““Las interpretaciones y ‘realidades’ culturales de
los eventos entre los individuos de un mismo grupo son a menudo altfamente variables, cambiantes o contradictorias”.
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observaciones. Quedaba claro que el interlocutor se estaba apropiando gradualmente de su
historia, defendiéndola y re-proponiéndola a quien le estaba escuchando. A esta estrategia
metodoldgica le pondria el nombre de Ejercicio de la pequeha magdalena, haciendo un guifo a
la obra En busca del tiempo perdido. Por el camino de Swann de Marcel Proust (1922: 28-30), de la

cual propongo un extracto:

Asi ocurre con nuestro pasado. Es trabajo perdido el querer evocarlo, e indtiles todos los afanes de
nuestra inteligencia. Ocultase fuera de sus dominios y de su alcance, en un objeto material (en la
sensacién que ese objeto material nos daria) que no sospechamos. (...) Hacia ya muchos afos que no
existia para mi de Combray mds que el escenario y el drama del momento de acostarme, cuando un
dia de invierno, al volver a casa, mi madre, viendo que yo tenia frio, me propuso que tomara, en contra
de micostumbre, una taza de té. (...) me llevé alos labios unas cucharadas de té en el que habia echado
un frozo de magdalena. Pero en el mismo instante en que aquel trago, con las miga del bollo, toco mi
paladar, me estremeci, fij¢ mi atencidén en algo extraordinario que ocurria en mi interior. Un placer
delicioso me invadid, me aisld, sin nocidn de lo que lo causaba. (...) 3De dénde podria venirme aquella
alegria tan fuerte? (...) Dejo la taza y me vuelvo hacia mi alma. Ella es la que tiene que dar con la
verdad. 3Pero cémo?2 Grave incertidumbre ésta, cuando el alma se siente superada por si misma,
cuando ella, la que busca, es juntamente el pais oscuro por donde ha de buscar, sin que le sirva para
nada su bagaije. sBuscare No sdlo buscar, crear. (...) sLlegara hasta la superficie de mi conciencia clara
ese recuerdo, ese instante antiguo que la atraccidn de un instante idéntico ha ido a buscar tan lejos, a
conmover y alzar en el fondo de miser? (...) Y de pronto el recuerdo surge. Ese sabor es el que tenia el
pedazo de magdalena que mi tia Leoncia me ofrecia, después de haberlo mojado en su infusion de te
o de tila, los domingos por la mafana en Combray (...) En cuanto reconoci el sabor del pedazo de
magdalena mojado en tila que mi tia me daba (...) la vieja casa gris con fachada a la calle, donde
estaba su cuarto, vino como una decoracion de teatro a gjustarse al pabelloncito del jardin que detrds
de la fdbrica principal se habia construido para mis padres, y en donde estaba ese truncado lienzo de
casa que yo Unicamente recordaba hasta entonces; y con la casa vino el pueblo, desde la hora matinal
hasta la vespertina, y en todo momento, la plaza, adonde me mandaban antes de almorzar, y las calles
por donde iba a hacer recados, y los caminos que seguicmos cuando habia buen tiempo. [La cursiva

es mia]

La idea de buscar afinidad con el informante, utilizando una quest narratived (Frank, 2015 [1995]),
ha reforzado en el paciente los recuerdos del pasado, creando una modalidad hibrida, a medio
camino enftre la entrevista semi-estructurada y la entrevista en profundidad.

Me gustaria proponer un ejemplo de esta interaccién presentando la transcripcién de un didlogo
que tuve con Giovanni (35 anos), diagnosticado en 2012, después de haber estado un ano en
estado de SCA:

[Hablando de la fase de espera en el hospital. Durante una pausa en la conversacion.]

3 En este caso utilizo el término quest narrative para referirme al concepto de narracién en tanto que viaje (journey), reflexion
sobre la enfermedad y como tentativa de resituarla en un esquema mds comprensible para el self. (Frank, 2015 [1995]: 116-
117).
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Yo: 3Los médicos han escrito un nombre concreto en el informe médico? En mi caso no he recibido
ninguna aclaracién terminolégica...

Giovanni: Enfermedad diesminilizante del sistema nervioso central.

Yo: 3No piensas que se trata de un término bastante ambiguo?

Giovanni: Bueno no, no creo. Tiene su senfido. Pueden existir situaciones similares pero diferentes. Por

ejemplo: una neuritis dptica puede significar que tienes una neuromielitis dptica...Luego me dijeron que
se trataba de un SCA.

Yo: Seguramente me hubiera ayudado tener una referencia terminolégica...

Giovanni: En tu caso no lo entiendo gPor qué no te han dicho nada? Porque encima tenias ese problema
en la pierna [se refiere al sintoma de la parestesial jperdona eh...pero me parece evidente que tendrian

que haberte dicho algo!

En este caso, nuestros saberes legos se confrontan en un infercambio que personalmente he vivido
por un lado como un momento de crecimiento, por su naturaleza transformadora, performativa y
discursiva (Giovanni me aclara, por efecto de contraste, las caracteristicas del término enfermedad
diesminilizante, diciéndome: “Bueno, no. No creo”), y por el ofro, como una manera de captar su

experiencia de laillness relacionada con la disease [pdrr. 4.4].

2.1.3 VINETA AUTOETNOGRAFICA

La vifeta autoetnogrdfica es una herramienta de reflexibn complementaria a la autoetnografia,
propuesta por Michael Humphreys (2005: 842) como estrategia analitica y representativa Util para
“incrementar la autorreflexion” y que se presenta como una alternativa a la clésica vifeta
etnogrdfica, creada a partir de los escritos del diario de campo. Se trata, como sugiere el autor, de
algo muy cercano a una micro-etnografia (Novak, 2000: 129 cit. en idem) que puede poner en el
centro de la trama y del andlisis el Yo narrador del investigador y la relacién de su experiencia
personal. He utilizado este método para explicar fragmentos de mi experiencia que no se han
insertado directamente en la autobiografia [Parr.4.1] y que han formado parte de mi experiencia

fenomenolégica en el contacto con médicos y pacientes.

2.1.4 AUTOBIOGRAFIA Y CUESTIONES ETICAS

Reflexionando en torno a la implicacién de las cuestiones éticas, hago referencia a la dicotomia
propuesta por Doloriert & Sambrook (2009) entre researcher and researched (el investigador y el
investigado) y researcher is researched (el investigador es investigado). En el primer caso, el
investigador no es el Unico objeto de andlisis y “el enfoque de la investigacion se basa en la
comprensidon de la cultura estudiada” (ibid.: 37); en el segundo caso, el investigador tiene como
punto de interés principal su misma historia. Segun los autores, la diferencia mds importante entre
estas dos categorias reside en el hecho de que, desde un punto de vista ético, en el caso del
researcher and researched el riesgo de "apropiarse” de la vida de los demds a través del relato es

menor. La segunda modalidad, en cambio, normalmente recurre a un estilo evocativo de escritura
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a través del cual el autor construye y dirige la historia experimentando la confrontaciéon con el
mundo exterior de forma limitada4. En el caso de mi experiencia, la investigacion se puede incluir
seguramente en la primera categoria (researcher and researched), sin embargo la presencia de
una primera capa de construccién de significado (fase evocativa) me lleva a plantearme una duda
ética acerca de las personas que participan en mi historia. Una primera parte de la cuestiéon ha sido
resuelta con una lectura del texto por parte de los parientes y amigos que estaban presentes en el
relato, mientras que una segunda, relativa al mundo de los médicos, ha quedado irresuelta. Aun
asi, no puedo evitar pensar que mi trabajo de escritura autobiogrdfica y la decisidn de emprender
el camino de la investigacién partiendo de mi experiencia de la enfermedad, se rige en base a una
visién politica, activista y feminista (Millet, 1970; Esteban, 2013) del quehacer antropoldégico. Como

el mismo Frank (2016: 15) subraya:

En el discurso de la experiencia de la enfermedad, la gente que estd enferma reclama una autoridad
interpretativa sobre su propia experiencia. Los bidgrafos de la enfermedad de los aios 80 y 90 (ver Frank,
2013) tenian el propdsito de crear un discurso sobre la enfermedad que pudiera contrastar la
objetivacién del paciente como si [su experiencia] se pudiera Unicamente traducir en la evolucion de

una enfermedad. [la cursiva es miq]

Resulta claro que mi vision acerca de la relacidén gue he instaurado con los médicos se presenta
como absolutamente subjetiva, sin embargo no deja de ser mi vision, una resistution narrative (Frank,
2015 [1995]) que necesita su propia autoridad interpretativa. Proponer una lectura compartida de
esta parte de la historia podria de alguna manera alterar la honestidad de mi relato, obligdndome

a incurrir en alguna forma de censura.

2.2 EL “ENCUENTRO ETNOGRAFICO" CON EL MEDICO, ALGUNAS
ACLARACIONES METODOLOGICAS

Afirma Sylvie Fainzang (1998: 269): “Pienso que la contribucién de la ‘antropologia médica en casa’
en relacién a la antropologia médica como disciplina y a la antropologia social y cultural en su
conjunto, puede ocurrir sélo bajo algunas condiciones, siendo la mds importante la preservacion de
la vocacién comparativa de la antropologia”. En su articulo Anthropology at home via
anthropology abroad: the problematic heritage, la autora subraya la necesidad de preservar la
identidad de la disciplina a través de la diferencia (ibid.: 271) para separarla de la sociologia y de
la prdctica médica. En primer lugar, segun la autora, para conseguirlo es necesario defender la
importancia del frabajo de campo. Un segundo punto que intenta explorar en su ensayo es la
pérdida del "aspecto exdtico” del encuentro etnogrdfico: sCoémo resuelve el antropdlogo el dilema

de confrontarse con un objeto de estudio perteneciente a su mismo contexto cultural? Segun

4 Ellis (2007:4), que es la representante mds importante del estilo evocativo de la autoetnografia, contesta al J'accuse ético,
proponiendo una nueva dimensién ética: la relational ethics (ética relacional), que “reconoce y valora el respeto mutuo, la
dignidad, y la conexidén entre investigador e investigado, e investigadores y comunidades donde ellos viven y trabajan”.
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Fainzang, eligiendo un tfema y un entorno lo suficientemente distantes de su experiencia vital y
“reciclando” modelos interpretativos utilizados en experiencias vividas como investigadores “lejos
de casa”. La cuestion ha sido tratada en diferentes ocasiones (Peirano, 1998; Reis, 1998; Van Ginkel,
1998; Seppilli, 2001; Comelles & van Dongen, 2002) en las reflexiones criticas vinculadas a la
metodologia: Van Ginkel (1998) por ejemplo — que aborda el problema con una mirada menos
severa y mds relativista — enumera las partes positivas y negativas del antropdlogo “poco inocente”
(Barley, 2006), partiendo de la premisa de que todos los etndgrafos *son sujetos posicionados” (Van
Ginkel, 1998: 254). Ademds, utilizando un juego dialéctico provocativo, el autor subraya algunas
contradicciones en las cuales se puede incurrir cuando se definen los limites metodoldgicos
impuestos por la disciplina: "Por ejemplo, el antropdlogo indonesio Koentjaraningrat escribe que
vivié la experiencia con los javaneses ‘casi como si estuviera estudiando un ambiente desconocido’
y que ‘no podia ni siquiera dar por sentados los elementos culturales bdsicos [de la poblacién
estudiada]’ (1982: 178)" (ibid.: 255). Siguiendo la misma légica, el autor se interesa también por el
tema de la competencia lingUistica: “Compartir el lenguaje con un informante es una ventaja
porque facilita la comunicacién, te hace ahorrar tiempo y evita problemas de distorsiones
provocados por intérpretes (...) Sin embargo, utilizar la misma lengua materna no significa que la
comunicacion sea inequivoca o que los antropdlogos tomen las palabras de los informantes al pie
de la letra” (idem). Una buena parte del problema, segln su opinién, reside en el hecho de que
existen fracturas — quizds mds invisibles y escondidas — en el lenguaje que caracteriza una subcultura

especifica.

Considero importantes estas reflexiones para describir el planteamiento de mi investigacion en la
primera parte. Concentrdndome sobre la categoria especifica de los médicos, pude reflexionar, de
forma comparativa, sobre los problemas metodoldégicos mds evidentes que caracterizan un trabajo

de campo realizado "en casa” (Masana, 2013).

Mi primera argumentacion responde a la critica de Fainzang (1998) sobre la necesidad de hacer
antropologia a fravés de la diferencia, es decir priorizando la importancia de la observacion a través
del trabajo de campo. Con una mirada retrospectiva, se podria también afirmar que han pasado
casi veinte anos de su articulo y que nuevas exigencias en la antropologia de la salud se han
manifestado, sobre todo en relacién al estudio de temas especificos que no permiten una
observacién directa sin incurrir en problemas de privacidad o de limitaciones normativas. El
antropdlogo, en este caso, amplia su caja de herramientas para alcanzar la dimensién etnogrdfica
de su experiencia con los informantes (Salazar & Orobitg, 2011). En mi situacion especifica, por
ejemplo, tenia dos problemas que estaba obligada a resolver: el primero consistia en el hecho de
tratar un tema relativo al diagndstico, caracterizado por una frecuencia muy baja: la experiencia
de la observacién participante en el encuentro entre médico y paciente para casos de espera en
la esclerosis mUltiple requeria un tempo de observacion muy elevado, debido a la presencia

aleatoria y menos frecuente de estos casos. Ademds, mi experiencia traumdtica vinculada a la
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posibilidad de la diagnosis de una enfermedad crénica invalidante me ha empujado a
cuestionarme los aspectos éticos de esta eleccién y a renunciar a mi presencia — siempre dando
por sentado que hubiera sido posible — dentro de un estudio médico. Sin embargo, no queria
renunciar a la voz del médico. He reflexionado ademds sobre la voz opuesta, la de los pacientes, y
a cémo habia resuelto mi reflexiéon acerca de la metodologia en este caso. Asi pues, pensé en la
posibilidad de realizar una investigacién que pudiera hacer hincapié sobre el modelo de la illness
narrative (Kleinmann, 1988). La construccién del relato permite por primera vez dar voz al paciente,
que cuenta su historia a partir de su experiencia de la enfermedad. Siguiendo una postura
perspectivalista, asi como la define Mol (2000), he decido explorar las formas y los contenidos que
caracterizan el relato del médico con el objetivo de investigar su postura en relaciéon a la
incertidumbre del diagndstico y a los temas que estdn en la base de su construccion, en cuanto
objeto cultural. El relato se presenta como un momento personal en el cual el médico se define en
tanto que profesional a través de su ética, estrategias, dudas, limites y convicciones. Ademds,
teniendo en cuenta este Ultimo punto, me parece necesario subrayar que el dilema acerca del
“exotismo perdido” en la etnografia practicada en casa, se resuelve en mi caso con una doble
argumentacion: por un lado, mi experiencia directa con la enfermedad ha sido experimentada en
un pais diferente a Italia [Anexo I] — la misma Fainzang (1998) asume que no existe una vision
uniforme de la sociedad occidental — y por otro lado, siguiendo la argumentacién de van Ginkel
(1998). la categoria de los médicos se puede considerar como una “subcultura”, dotada de reglas

y de prdcticas discursivas propias.

Otra contribucién centfral en mi reflexion metodolégica estd relacionada con el rol de la
autobiografia utilizada como herramienta “analitica” (Anderson, 2006) a lo largo de toda mi
investigacion. De hecho, presentar mi experiencia autobiogrdfica podria parecer un acto
“contraintuitivo” en términos metodoldgicos, asi como lo evidencia Fainzang (1998: 275-276) en una

critica en contra de esta eleccién:

Me parece completamente falso y hasta perjudicial para la antropologia creer, como hacen ciertos
autores (cf. Henningh, 1981), que los académicos occidentales puedan ser sus mismos informantes. Es
verdad que los antropdlogos podrian sacar algun conocimiento de sus propias experiencias subjetivas
de la enfermedad y utilizarla como material para sus andlisis, pero no se pueden limitar a esto y tienen
que anadir una mirada objetiva sobre el objefo de estudio (...) pero aunque uno fuera capaz de

entender al ofro como "otro”, si consigo construirlo como si fuera otro (...) scémo me percibe él a mi2

Aungue entienda la preocupacion acerca de la falta de objetividad que podria estar implicita en
este planteamiento, me apoyo en las consideraciones, presentadas en este capitulo, acerca de la
autoetnografia [pdrr.2.1]. En relacién al condicionamiento ejercido sobre el otro, la experiencia en
el campo también ha refutado esta rigida postura acerca del asunto.

De hecho, como se muestra en las notas de campo del dia 26 de enero de 2017:
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El doctor Riccardo me ha abierto la puerta de su estudio, excusdndose por el retraso: ha tenido un
imprevisto. Lo he tranquilizado, diciéndole que no era un problema. Me ha invitado a entrar y se ha
despedido de su secretaria, que le ha recordado sus préximos compromisos. Es un médico muy ocupado
— ejerce como clinico e investigador —, de hecho cuando contesté a mi mail me quedé sorprendida por
su disponibilidad inmediata. Por eso, la primera cosa que he hecho antes de empezar nuestra
conversacion ha sido agradecerle el tiempo que me estaba dedicando. Al principio he sentido un cierto
“temor reverencial”, supongo que a causa del prejuicio que habia construido “alrededor de su
curriculum”, pero la sensacion se ha disuelto en pocos minutos. Es una persona amable: me ha ofrecido
un café que hemos consumido juntos durante nuestro encuentro. De hecho, no he tenido la impresién
que estuviera ejerciendo algun tipo de autoridad sobre mi. Antes de empezar con las preguntas, le he
pedido permiso para grabar nuestra conversacion y él ha aceptado sin mostrarse titubeante. Luego, he
sentido la necesidad de explicarle que era una paciente recién diagnosticada que habia pasado un
afio en estado de SCA (sindrome clinico aislado). El ha asentido minimamente con la cabeza para
mostrarme que habia lo entendido pero, en seguida, me ha preguntado si tenia preparadas unas
preguntas especificas para la entrevista. Por un momento, me he quedado sin palabras: con su actitud
ha puesto completamente bajo fela de juicio mi “autoridad” como investigadora. Sin embargo, al
mismo tiempo, remarcando el hecho que estdbamos en medio de una entrevista, ha confirmado mirol
de antropdéloga, olviddndose de mi posicién de paciente. Esta ha sido una actitud que ha mantenido
durante toda la enfrevista. Me ha aconsejado tener unas preguntas esbozadas que pudieran seriguales
para todos los médicos que iba a entrevistar, asi la validez de mi investigacion hubiera podido ser
apreciable desde un punto de vista metodoldgico. Le he explicado que tenia claro lo que estaba
haciendo, intentando quitarle hierro al asunto: pues, no queria que su apertura y amabilidad fueran
puestas en peligro y que en este juego de caras (Goffman, 1967) yo fuera su antagonista. Supongo que
la exigencia de aconsejarme una estrategia para mi metodologia derive de su papel de investigador
en el dmbito académico (Fox, 1959). Sin embargo, su acto me ha hecho reflexionar sobre el tema de la
autoridad bajo una nueva perspectiva. Ademds, pienso que esta actitud confirma una intuicién,
corroborada por el efecto de saturacion (Small, 2009), acerca de la limitacién ligada a mi rol de
paciente en las entrevistas: ninguno de los médicos ha mostrado gran interés acerca de mi condicién
como paciente. Es un hecho que he remarcado con todos ellos: en las conversaciones, cuando se hace
referencia a los pacientes, los médicos han utilizado la tercera persona del plural, refiriéndose a “ellos”,
sin incluirme en ningln momento en sus discursos. Sin embargo, considerada la tendencia de los
informantes a hablar del momento posterior al diagndstico y evitar las preguntas sobre la incertidumbre
de la fase pre-diagndstica, mi posicion de enferma ha sido un rol (Goffman, 2004[1956]; Berreman, 1962)
que he ejercido de forma ocasional con el objetivo explicito de comprobar sus reacciones y crear una

tension productiva que me permitiera salir de la dindmica que crean los discursos oficiales.

Es en relacion a estas premisas que considero mi encuentro con los médicos entrevistados como
una experiencia de observacion, una etnografia focalizada o mini-etnografia (Wall, 2015). Las
principales herramientas que me han permito elaborar los resultados de la investigaciéon han sido un

andlisis temdtico y de contenido de las entrevistas (Denzin & Lincoln, 2003) y un andlisis de la

performance, segin el modelo propuesto por Riessman (2001, 2003, 2005).
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2.3 TIEMPO Y NARRACION EN EL ENCUENTRO ETNOGRAFICO CON LOS
PACIENTES

Afirma Paul Ricoeur (2004 [1985]:62): “La espera y la memoria tienen extensidon en el espiritu |...)
como impresién. Pero la impresion sélo estd en el espiritu en cuanto éste actla, es decir, esperaq,
presta atencidn y recuerda”. La idea que el filosofo francés propone en su teoria consiste en la
definicién de dos tipos de tiempos: uno fenomenoldgico, exterior, que determina el rigor del porvenir
del tiempo, y uno cosmoldgico, interior, que permite la elaboracion de la conciencia humana
(corporal y del self) hacia el exterior, reproduciendo significantes y significados a través de la
narracion. La aporia del ser y no-ser tiempo, asi como Ricoeur (ibid.: 44) la define, consiste en esta
indescifrable paradoja de no poder resolver completamente el enigma de la conciencia ya que el
Ser en si mismo es inagotable. Rememorar, narrar, contarse, releerse es la Unica manera de desvelar
“por defecto” esta parte de misterio y situarla ontoldgicamente en el exterior, en el cosmos.

Llevar a cabo un trabajo que implica una reconstruccion de eventos pasados no siempre es una
tarea fdcil. Hace falta tener en cuenta estas aporias y resignificarlas a través de la voz de los
informantes para acceder a un significado que es fruto de una conjuncién entre el tiempo exterior
y el tiempo interior. Por eso, al principio de miinvestigacién, he decidido hacer una reflexion acerca
del tiempo?® de la narracion para utilizarla reflexivamente como herramienta metodoldgica durante
el trabajo de campo.

En primer lugar, tfeniendo que fratar un tema que analizaba la enfermedad en su fase “incierta”, es
decir antes de que el diagnéstico fuese oficializado, mi preocupacidn residia en la eleccidén del tipo
de temporalidad diagndstica vinculada al informante. Partiendo de mi experiencia autobiografica
[Anexo I; parr. 2.1] me preguntaba cdémo seria posible hablar de una condicién transitoria
relacionada con una patologia especifica como la esclerosis multiple, sin tener la seguridad que el
paciente estuviera padeciendo efectivamente aquella enfermedad. En efecto, la marcada
ambigUedad de un estado de espera podia traducirse en una realidad totalmente distinta, como
un falso positivo o el diagnéstico de una enfermedad diferente. Por eso, mi primera decision ha sido
elegir personas diagnosticadas que pudieran ofrecerme la reconstruccién a posteriori de aquel
tiempo de espera.

Mi segunda duda estaba vinculada a la edad cronolégica del informante. Mi temor apuntaba
hacia los progresos hechos en el diagndstico y al peso que esta variable tendria en el andlisis de los
relatos. En otras palabras, deducia que la historia de una sefora de 70 anos que habia vivido la
incertidumbre en los anos 80 no deberia serigual a la de una joven de 25 anos que habia tenido la
oportunidad de recibir una respuesta mds rapida. Tampoco el esfuerzo memoristico me parecia el

mismo. Sin embargo, al final he decidido apostar por un andlisis comparativo con el objetivo de

5 Aclaro que en el caso de mi proyecto utilizo una nocién de tiempo basada en la légica aristotélica, que es tipica del
pensamiento europeo, teniendo en cuenta que en otras sociedades “existen otras formas de pensar en la presencia, la
ausencia, la causalidad y la temporalidad” (Cetina, 2007:42). [versidn en lengua original]
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destacar elementos en comun y diferencias entfre estas dos categorias: veteranos y novatosé. Al
final, cuando terminé mi trabajo de campo me di cuenta de que estaba completamente
equivocada con al menos un punto de la cuestidn: la influencia de la memoria en la narrativa y la
elaboracién de la frama (Good, 2003 [1994]). Las reflexiones en mi diario de campo pertenecientes

al dia 5 de septiembre 2017 acerca del asunto subrayan este aspecto:

La sefora Teresa tiene 69 anos y recibid su diagndstico en 1982 cuando tenia 35 aios, después de dos
anos de espera. Considero su historia una excepcion, si se tiene en cuenta que en los afos 80 era muy
dificil recibir un diagndstico con tanta rapidez, sobre todo en una zona residencial como el sur de ltalia,
afectada por la falta de infraestructuras y de médicos de vanguardia. No me parece casualidad que la
mayoria de los informantes que provienen de esta drea hayan contado historias de experiencias
especialmente negativas con los médicos. En el caso de Teresa, la oportunidad de tener un hermano
que habia emigrado hacia el norte y que trabajaba como representante médico ha marcado la
diferencia en su historia de vida. Sin embargo, tenia la duda de que este plazo de tiempo tan largo
pudiera afectar a nuestro encuentro. gSeria capaz la sefiora Teresa de recordar algo que habia
sucedido mds de 30 anos atrds? Pues si, mis dudas se han disipado en el momento en que ella ha
empezado a hablar: su lucidez ha sido sorprendente, ha utilizado detalles minuciosos y no ha perdido la

ocasidn de citar enteros didlogos con el médico para argumentar sus dudas y/o frustraciones’.

Durante el frabajo de campo, me he dado cuenta de que existe un mecanismo comun en todos
los pacientes entrevistados: el uso de una memoria selectivad (Bruner 1990), que surgia a través del
encuentro etnogrdfico.

Sin embargo, he observado que la presencia de este tiempo pasado, recuperado a través del
encuentro etnogrdfico [pdrr.2.2.2], estaba constantemente “amenazada” por otfra presencia,
quizds mds contundente, de un tiempo diferente: el de la enfermedad diagnosticada. De hecho,
surgia un conflicto en la narracién de los pacientes, debido al constante solapamiento de estas dos
temporalidades. Por un lado, existia una temporalidad situacional, vinculada a una fase circunscrita
y previa a la ruptura biogrdfica (Bury, 1982) creada con la noticia de la diagnosis, y por el otro, se
manifestaba una temporalidad ontoldgica, posterior al diagndstico, llena de comentarios acerca
de la situacién que vive el enfermo en el presente. Me gustaria dar un ejemplo de este
solapamiento, presentando la transcripcidon del encuentro con una informante, Tiziana, de 38 anos,

diagnosticada en mayo de 2017 después de haber vivido dos anos de espera en estado de SCA:

6 Sin embargo, durante la investigacion, me he dado cuenta de que también estaba equivocada con la ldgica de la edad
cronolégica porque no habia considerado la presencia de casos de esclerosis multiple pedidtrica, que me han llevado a
incluir dentro del grupo de los veteranos a personas jovenes con una edad entre los 27 y los 33 aios. Para una argumentacion
mds exhaustiva acerca del concepto de la incertidumbre del paciente y las relativas diferencias entre veteranos y novatos,
consultar el capitulo 4.

7 El andlisis de este extracto hace referencia a una memoria subjetiva que no tiene en cuenta la versidon del médico. No
obstante, creo que el elemento mds importante para mi era analizar su capacidad de recordar sin hacer ninguno esfuerzo.
8 En este caso me refiero al esfuerzo de orientar los recuerdos hacia un periodo especifico, un hecho que se verifica durante
el acto del narrar. Sin embargo, existe otro tipo de selectividad que reside en la naturaleza intrinseca de la memoria humana,
es decir la tendencia de sacar a la luz unas cosas y ocultar otras (Muncey, 2005).
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[Mientras estamos hablando de la fase del “limbo”]

Yo: 3Cémo te sentias?

Tiziana: Tengo cambios repentinos de humor desde que empecé con el Rebif [fdrmaco modificador].

Me siento mds nerviosa, me enfado facilmente con los nifios. Pero no sé si es por el Rebif o porque estoy
enfadada, a veces me pregunto: “sPor qué diablos me ha tocado esta enfermedad?” “Por qué sientes
terror pensando en el futuro?”

Yo: sEnfonces has gestionado el proceso del limbo por tfu cuenta?

Tiziana: Si, sobre todo al principio mi madre me agobiaba, no me dejaba espacio. Cuando venia a
visitarme — vivimos en dos ciudades distintas — me hacia siempre las mismas preguntas: “5Cémo estds?

3Como te sientes2” y yo le contestaba: “Mira, no ha cambiado nada en los Ultimos tres dias, jhe recibido

una diagnosis, ya estal’”

Como se puede notar, la informante utiliza el tiempo presente en contraste con mi uso del pretérito
("Como te sentias/Tengo”) y me explica algo relacionado con la curacién (cuando empecé con
el Rebif / Me siento mds nerviosa, me enfado facilmente con los ninos) que, sin ambigledad alguna,
hace referencia a la fase posterior al diagndstico. Ademds, en la segunda secuencia, ante mi
pregunta mds cerrada que incluye la palabra “limbo”, ella habla de un momento de tensidon con
la madre que ha vivido inmediatamente después de la diagnosis (jhe recibido una diagnosis, ya
estdl). Se trata de un patrén de narracién comuin a muchos de los pacientes con los cuales he
hablado. En estas circunstancias, a pesar de querer dejar al interlocutor un espacio de narracién lo
suficientemente amplio, he percibido mi intervencidn como inevitable porque el malentendido
detectado podia afectar a mi capacidad analitica. Sin embargo entiendo que una parte de las
caracteristicas de la enfermedad (sintomas, sentimientos negativos, la misma nocién de limbo)
puede aplicarse con faciidad a ambas temporalidades (pre y post diagnosis). Pero, al mismo
tiempo, no se puede negar que existe una discriminacién clara entre estos dos momentos porque
en el caso de una enfermedad crénica como la esclerosis muUltiple, la variable de la temporalidad
tiene una dimension propia, asi como afirma Lina Masana (2015:57): “La relacién intrinseca entre la
enfermedad crénica y la dimensién temporal proviene del mismo adjetivo que la acompana y que,
no en vano, cadlifica y define la enfermedad™. La autora, aun destacando la caracteristica
multidimensional de la temporalidad, hace hincapié sobre dos aspectos: en primer lugar, la
diferencia entre la perspectiva de curacién a corto plazo y la realidad de una patologia “que sigue
estando alli, fodo el tiempo” (ibid.: 57); en segundo lugar, el impacto que la edad cronoldgica del
enfermo puede tener en su percepcién del tiempo, sobre todo en los jévenes: "En términos de
expectativas culturales y sociales que tenemos establecida por cada edad, [el diagndstico] supone
un trastorno o ruptura biogrdfica en la historia de vida de la persona a la que le llega una

enfermedad a una edad considerada inoportuna” (ibid.: 63).

¢ Versién en lengua original.
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En cambio, la temporalidad situacional se caracteriza por una serie de razonamientos hechos a
posteriori que ayudan al informante a re-pensar y re-significar su historia de la enfermedad en el
espacio de un tiempo circunscrito (la situacién de espera). Se trata de reflexiones llenas de
sarcasmo y auto ironia; ademds, rabia, remordimiento y orgullo son los sentimientos que marcan el
ritmo de un periodo hipotético omnipresente, acompanado por expresiones como ‘si lo pienso
ahora me doy cuenta de que..."”, "si hubiera podido hacer...”, “silo hubiera entendido antes..."”. Se
podria definir el tiempo de esta narraciéon como un tiempo pendular “[donde] entre los polos de la
variacion existe un ‘algo’ que oscila. Este ‘algo’ generalmente es algin tipo de Yo"10 (Leach cit. en
Cetina, 2007). En el caso de los informantes este "Yo" se descompone, a través de la reflexion
analitica, en un self liminal, atrapado en el pasado, y un self ontoldgico, situado en el ahora

[pdrr.4.2].

2.4 ETNOGRAFIA DIGITAL

En los Ultimos anos, el interés por el mundo virtual en las ciencias sociales ha crecido enormemente,
en parte por razones vinculadas a la necesidad de encontrar otra forma de hacer investigacion,
como previamente ha sido explicado, y en parte porque, desde la misma antropologia se ha hecho
hincapié sobre la necesidad de explorar el mundo de internet como subcultura — una cybercultura,
en palabras de Ardévol (2005) -. Este elemento ha modificado también la apariencia de la
disciplina, con una subdisciplina enteramente dedicada al tema, la antropologia digital (Ardévol,
2005; Pink, 2016).

El andlisis de la gestion de nuevas formas de comunicacién virtual en comunidades de enfermos
(Demiris, 2005; Orgad, 2006; Rains, Peterson,& Wright, 2015; Argan, Argan & Ozer, 2016) se ha puesto
en el centro de la investigacién en muchas dreas de estudio. En el campo de la antropologia
médica, la herramienta empieza a ser utilizada para explorar cuestiones que estdn, por un lado,
vinculadas a formas de socializacidn compartida entre enfermos, y por el otro, a la bUsqueda de
informacion sobre la enfermedad como forma de empoderamiento y crecimiento del saber lego
(Ginsburg, 2012; Fainzang, 2017; Masana, 2017; Kingold, Cleal, Wahlberg & Husted, 2017). La
enfermedad crénica es un ejemplo especialmente interesante para entender el impacto que
internet tiene en la vida de los pacientes, ya que personas en condiciones de debilidad permanente
pueden llegar a percibir el mundo virtual como una “ventana al mundo exterior, la Unica opcidn
disponible” (Masana, 2017: 172) para afrontar la soledad producida por la discapacidad.

Existen muchos términos que se pueden utilizar para describir un trabajo de campo llevado a cabo
en el entorno virtual. La literatura proporciona algunos ejemplos: virfual etnhography (Hine, 2000);
online ethnography (Markham, 2005) netnography (Kozinets, 200?), cyber-technography (Robinson
& Schulz, 2009), internet-related ethnography (Postill & Pink, 2012), y digital ethnography (Murthy,

10 Version en lengua original.
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2008; Pink, 2016). Todos comparten el uso de datos y contextos en linea que varian sus caracteristicas
dependiendo del objetivo de la investigacion.

En mi caso, por ejemplo, he decidido concentrarme en la observacién de una pdgina de Facebook
gue relne pacientes enfermos de esclerosis multiple. Por razones éticas, no presentaré su nombre a
pesar de que se trate de un grupo cerrado con estrictas reglas de acceso. De hecho, desde el ano
pasado, se permite la membresia Unicamente a los enfermos. La razén principal reside en el hecho
de qgue la presencia de personas "sanas” (normalmente familiares) “comprometia la privacidad del
grupo”, asi como me ha confirmado uno de los administradores durante un intfercambio por chat.
La pdgina tiene seis administradores, todos ellos afectados por la enfermedad: el rol que tienen, se
solapa entonces con el de usuario/paciente. La presencia de los administradores parece vital para
el mantenimiento de las reglas: de hecho, ha sido creada una nefiquette!! para garantizar un
intercambio fluido de la comunicacién entre usuarios y controlar actitudes negativas (ej. publicidad
y violencia verbal, entre ofros) que pueden afectar al bienestar de la comunidad virtual. Este
aspecto tiene particular relevancia si se considera que se frata de un grupo formado por casi 3000
miembros'2. En la pdgina destacan las caracteristicas fipicas de las comunidades virtuales de
enfermos (Masana, 2017): busqueda e intercambio de informacidén acerca de terapias o sinftomas,
publicaciones de experiencias sobre la enfermedad (con énfasis en el estado de dnimo del
momento) y todo lo que generalmente se refiere a la enfermedad. A todo esto, se anade una
dimensidn mds ludica y conectada con lo cotidiano, a través de la propuesta de temas vy

situaciones que no estdn necesariamente relacionadas con la esclerosis multiple.

Determinar los limites de la investigacion en el entorno virtual es una tarea muy complicada que
obliga al investigador a definir un campo de andlisis bien circunscrito, teniendo en cuenta que la
naturaleza holistica de la aproximacién etnogrdfica entra en conflicto con la naturaleza fluida y
extensa del contexto virtual. La decision de elegir un grupo cerrado, por ejemplo, se ha vinculado
a razones de cardcter metodoldgico y autobiogrdfico. En primer lugar, he tenido en cuenta el
concepto de colapso del contexto propuesto por Marwick & Boyd (2010), que se sustenta sobre la
idea que en determinados espacios virtuales, como las redes sociales, los usuarios estdn conectados
enfre ellos en un solapamiento de diferentes capas relacionales. Analizar un grupo cerrado me
permitia evitar este problema y focalizar mi atencién sobre una "“subcultura” especifica, los enfermos
de esclerosis multiple. Esta estrategia resolvia también el problema del anonimato, ya que las
informaciones de grupos cerrados no estdn expuestas a posibles interceptaciones del contenido a
través de algoritmos. En segundo lugar, la eleccién del grupo nacia de la exigencia personal, previa

a la investigacién, de recaudar informacién relacionada con la enfermedad, sobre todo respecto

" La palabra deriva de la conjuncién entre dos términos: network (red) y etfiquette (buena educacién). Surge en los afos 90
como necesidad de reglamentar el infercambio de informaciones en los espacios virtuales (Berk, 2011:45).

12 Considero inUtil poner una cifra exacta, teniendo en cuenta de que se trata de un dato extremamente fluctuante a causa
de la diaria agregacion de nuevos miembros al grupo. Sin embargo la cifra proporcionada puede dar una idea de la
cantidad de personas que en mayo de 2018 estaban inscritas en la pdgina.
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al tema de las variantes mds ambiguas de la esclerosis multiple que reflejaban la situacidon en que
me enconfraba yo como enferma afectada por un SCA.

Ademds, cabe decir que utilizar la plataforma Facebook tampoco ha sido una eleccion casual.
Tenia a disposicidn una serie de opciones como férums o pdginas oficiales de asociaciones, sin
embargo he considerado que Facebook podia proporcionarme una informacién mds completa
por su naturaleza ala vez estdtica y procesual (Beneito-Montagut, 2011). De un lado, podia acceder
a un contenido que permanecia en el tiempo y que podia ser revisado a posteriori, del otro, como
usuaria/paciente participaba del aspecto interactivo del medio, estando pendiente de las diversas
actualizaciones (frenéticas y a menudo incontrolables) del grupo. El aspecto autobiogrdfico de mi
experiencia etnogrdfica resuelve también el dilema relativo a la observacion participante que, aun
considerada como fundamental (Hine, 2000), es de dificil realizacién: de hecho, la mayoria de casos
de andlisis de contenido se hace en modalidad offline (Varis, 2014). El riesgo, como apunta Varis
(2014:13) es que “en muchos casos el etnodgrafo tendrd que enfrentarse mds bien con productos
que con procesos" 13, De todas formas, considero mi condicion de observadora participante en el
contexto online dentro del marco de la autoetnografia, es decir como experiencia vivida de forma
holistica — como etnografia expandida (expanded ethnography) (Beneito-Montagut, 2011: 717) -y
traducible en reflexiones reportadas en el diario de campo o en las vinetas autoetnogrdficas.
Obviamente, la naturaleza del medio digital comporta también una serie de problemas
relacionados con la ética que difieren de los que son comunes a otros tipos de investigacion y que
se presentan como altamente ambiguos y de dificil resolucion (Wilson & Peterson, 2002).

En primer lugar, el ambiente desencarnado (Hardey, 2008) del espacio virtual, permite al etnégrafo
pasar completamente inobservado, como una "mosca en la pared” (Varis, 2014). Normalmente,
esta actitud conocida con el término de lurking (espiar) (Milner, 2011) es una posicion que desafia
la regla mds bdsica del quehacer etnogrdfico, y los investigadores intentan encontrar soluciones
alternativas para “hacerse visibles” (Estalella & Ardevol, 2007; Benito-Montagut, 2011). En segundo
lugar, resalta la problemdtica dicotomia entre lo publico y lo privado, como (2007 Estalella &

Ardévol: 11-12) apuntan:

(...) no puede decidirse el senfido que un colectivo de individuos atribuye a una determinada
interaccién (privacidad, anonimato, etc.) acudiendo simplemente a las propiedades del dispositivo. No
es posible decidir si es publico o privado considerando Unicamente si se exige contrasefa para acceder,
0 suponer que es andénimo porque no figura el nombre legal de la persona y sélo aparece un
pseuddnimo. Por el contrario, sélo comprendiendo el sentido que los individuos conceden a un
determinado contexto podemos decidir justamente sobre el cardcter publico o privado de las
interacciones y el resto de categorias (anonimato, sensibilidad de la informacién, etc.) cuando se trata

de interacciones mediadas por un dispositivo tecnoldgico. [versidbn en lengua original]

13Sin embargo, Varis (2014:13) subraya que Facebook es una herramienta mds completa por la posibilidad de poder visualizar
y tener en cuenta las modificaciones aportadas en las publicaciones por parte de los usuarios.
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Partiendo de la premisa que la eleccién de un grupo cerrado acota el contexto de privacidad en
gue los enfermos interactUan, mi duda ética en este caso se ha resuelto, aunque parcialmente, de
dos maneras: la primera ha consistido en considerar que mi objetivo principal no era explorar las
dindmicas internas de un grupo de enfermos ya diagnosticados, sino que se trataba de averiguar
el rol - si existia — que tenian los pacientes en estado de espera. Para lograr esto necesitaba utilizar
reflexivamente mi rol de paciente/usuaria en estado de SCA y explicarlo a través de la experiencia
autobiogrdfica (por ejemplo a través de las vinetas). La segunda manera se ha traducido en el
pedido y obtencién de una autorizacién undnime por parte de los seis administradores del grupo

para realizar mi ejercicio de observacién. Como destacan Estalella & Ardevol (2007: 13):

El tejido de decisiones éticas que deben afrontarse en una etnografia de internet resulta de la
construccion que el investigador hace del campo. Las cuestiones concretas que se le plantean estdn
poderosamente modeladas por su marco tedrico y su aproximacién metodoldgica. [version en lengua

original]

Quiero subrayar que haciendo hincapié en mi experiencia autobiogrdfica no quiero disminuir el
peso de una reflexion mdas profunda acerca del problema ético en el entorno virtual. El mio se
concibe como un intfento de crear una coherencia dentro de la investigacion, salvaguardando el
aspecto reflexivo de la etnografia (Pink, 2016) que necesariamente se vincula también a otras
formas metodoldégicas para alcanzar el didlogo con los informantes. En mi caso, la observacién en
cuanto usuaria/paciente se ha complementado con largas conversaciones en ambiente privados
virfuales (chat) y en presencia de una parte de los usuarios con los cuales he comparfido mi
experiencia de la enfermedad, poniendo en relacién el valor comun de nuestros relatos sobre la

dolencia'4.

14 Quiero aclarar que, aungque mi argumentacion ética utilice el tema de la “apropiacidon autobiogrdfica” para justificar el
método, las personas con quienes he contactado y que han participado en las conversaciones por chat y en persona son
las mismas que han firmado un consentimiento informado.
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3. LA INCERTIDUMBRE MEDICA: LA EXPERIENCIA DE LOS
NEUROLOGOS ITALIANOS EN LOS PROCESOS DE DIAGNOSIS DE
ESCLEROSIS MULTIPLE

Pensar la ciencia y la biomedicina como objetos antropolégicos
ha supuesto modificaciones en las practicas etnogrdficas.
Ya no se trata de escrutar los campos laterales de la racionalidad cientifica,

sino de indagar en la construccién de esta misma racionalidad.

Martinez Herndez, 2011:47

3.1 INTRODUCCION: LA TENSION ENTRE PROCESO, CATEGORIA E HISTORIA

En este capitulo me propongo explorar el concepto de “incertidumbre médica” (Fox, 1988, 2003;
Becker & Kaufman, 1995; Christakis, 1999; Mol, 2002; Kirmayer et al., 2004; Konrad, 2005; Fainzang,
2006; Bourret, Keating & Cambrosio, 2011; Mangin & Jamoulle, 2012) vinculada a la esclerosis
multiple, poniéndolo en relacién con el de “diagnosis”, teniendo en cuenta su doble naturaleza de
categoria y proceso (Jutel & Nettleton 2011; Jutel, 2011, 2015; Nissen & Risgr 2018).

Para definir mi marco tedrico parto de la interpretacion que hace Pizza (2016[2005]:145-146) —
parafraseando a Bourdieu (2003) - del campo biomédico, es decir un “espacio social
reglamentado por relaciones de fuerza” y caracterizado por “el debate, la lucha y el intercambio
material y simbdlico”. Considero, entonces, que se puede identificar la categoria de incertidumbre
médica como una variable que interviene en la naturaleza procesual e inestable del saber
biomédico, alterando, en consecuencia, las relaciones de comunicacién con los pacientes. De la
misma manera, pienso que es necesario recordar que la construccion cultural de esta variable-
vector se determina en el interior del campo biomédico.

La inevitable dicotomia que se instaura en el momento de la diagnosis entre el médico y el paciente
ha sido traducida en el lenguaje de la antropologia médica a través de tres conceptos: disease,
illness y sickness (Young, 1982; Kleinman, 1988; Good, 2003 [1994]). El primero pertenece al dominio
del saber biomédico (dimensidn etic), y se entiende como una entidad diagndstica “reconfigurada
s6lo como una alteracién en el funcionamiento y en la estructura bioldgica (Kleinman,1988: 5)"; el
segundo se refiere a las interpretaciones que el paciente hace de su propia experiencia de la
enfermedad (dimensidn emic); mientras que el tercero estd vinculado al significado social del
padecimiento y al rol que el paciente desempena frente a la sociedad como enfermo (Pizza,
2016[2005]). Aun reconociendo la importancia del paradigma interpretativo de Kleinman (1988),

junto a su propuesta de entender la cultura como algo esencial en la construccién de la
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enfermedad en cuanto realidad humana, Young (1982) subraya la necesidad de salir de la
dimension personal para concentrarse también sobre las fuerzas sociales que participan en la
construccion de las categorias disease e illness a través de la sickness. Como él mismo afirma:
“SICKNESS ya no es un término genérico (...) es un proceso para socializar la illness y la disease™
(Young, 1982: 270).

Asi pues, poner el foco en el mundo de los médicos, y por tanto de la disease, significa explorar el
concepto de incertidumbre médica partiendo de un evidente conflicto entre proceso y categoria
que se instaura en el momento interpretativo (Leder, 1990) del diagndstico. Significa también
dilucidar los elementos que construyen la incertidumbre médica como objeto cultural a partir de las
dreas de conflicto o interseccién entre disease, illness y sickness dentro de un planteamiento mds
amplio de cardcter histérico-socioldgico.

Desde la perspectiva de la biomedicina, la diagnosis continda pensdndose como una estructura
reificada vy reificante que los médicos utilizan para satisfacer la aparente ilusion de una vision
positivista de la ciencia (Martinez Herndez, 2011: 48). Sin embargo, su naturaleza fluida e inestable
(Jutel, 2018) estd encarnada por un lado, en su cardcter de categoria social — es decir en la
intersubjetividad (Mol, 2002) que caracteriza las tensiones por la construccion de los significados
entre sus actores — y por el otro, en su naturaleza procesual, determinada por los cambios histéricos
y sociales que se han verificado en el campo de la medicina a lo largo del fiempo (Armstrong 1995,
2002, 2007; Aronowitz, 2001; Barker, 2005; Bureau & Hermann-Mesfen, 2015).

Por eso, pienso que es necesario llevar a cabo una reflexién histérica sobre los procesos de
construccion de la esclerosis multiple en cuanto disease, con el objetivo de entender cémo se
construye el guehacer diagndstico (Kushner & Kiessling, 1996; Barker, 2005) de la enfermedad desde
su descubrimiento hasta el dia de hoy. En segunda instancia, desde la perspectiva de la
antropologia médica y utilizando el material etnogrdfico recopilado, me concentraré en la
categoria de “incertidumbre médica” tal y como ha sido construida, durante mi investigacién, por

los neurdlogos italianos especializados en el diagndstico y tratamiento de la esclerosis multiple.

3.2 MARCO TEORICO: UNA APROXIMACION AL CONCEPTO DE
INCERTIDUMBRE BIOMEDICA

Afirma Foucault (1968[1966]:48) en su libro Las palabras y las cosas: Lo propio del saber no es ni ver
ni mostrar, sino interpretar”. Se puede afirmar que la historia de la medicina, encarnada en la figura
del médico, estd hecha de muchos momentos interpretativos diferentes que cubren siglos de
progreso y “cambios de miradas”. Hasta el siglo XIX, por ejemplo, el encuentro diagndstico entre
médico y paciente estaba acompanado por negociaciones regidas sobre todo por los sentidos y
una amplia tolerancia hacia el relato del paciente. Con el nacimiento de la clinica (Foucault, 1963),
la mirada del médico se formaliza dentro de un sistema de reglas gestionado en el seno de la macro

estructura del hospital. Se abandonan los espacios domésticos, los estudios privados, la escucha
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atenta y activa del "paciente-narrador” y el enfermo pasa a ser cosificado a través de una mirada
rigida, que necesita silencio para la reflexién. La mirada del médico se desplaza definitivamente
desde el estado del enfermo hacia una enfermedad circunscrita. Sin embargo, desde el principio
de su existencia, esta mirada se encuentra inevitablemente atada a la del paciente: ambas buscan
una respuesta acerca de la alteraciéon provocada por la enfermedad: una a través de los signos y
la ofra siguiendo la voz de los sinftomas. Se trata de una dicotomia que se inserta dentro de la
naturaleza variable y cambiante de este proceso, asi como lo destaca la historiadora Johannisson

(2006 [2004]:16) refiriéndose a la estricta correlacion entre estos dos elementos:

Precisar las fronteras entre signo y sinfoma resulta problemdtico. Ambos estdn atados a cuerpos que
viven, sienten e interpretan. El médico moderno puede completar las técnicas que dependen de los
sentidos con una serie de instrumentos sofisticados que obligan al cuerpo a expresarse con mds claridad:
rayos X, microscopios, ultrasonidos. (...) En su interpretacion ese médico acarrea una escala de
conocimientos silenciosos y sobreentendidos que se derivan de sus experiencias y de su memoria
corporal, de los distintos grados de experiencia y sensibilidad, asi como de la formacién en determinados
modelos tedricos y la dependencia de normas y representaciones de normas culturalmente prefijadas.
Ve lo que puede ver, o lo que espera ver. La mirada guia la realidad del cuerpo. [versidn en lengua

original]

Dando por sentado que se frata de una mirada subjetiva, es necesario destacar que la mirada del
médico es sobre todo una mirada incierta (Fox, 1988, 2003), a pesar de sus esfuerzos por mostrar un
gran optimismo ritual (Christakis, 1999) y enmascarar sus dudas detrds de la mentira (Fainzang, 2006).
Esta incertidumbre se ha ido modificando con el paso del tiempo, llegando a la que hoy podriamos
definir con el nombre de “incertidumbre biomédica"”. En los anos 80, Renée Fox afirmaba que la
incertidumbre de los médicos provenia de una “situacién ontoldgica” inherente a su mismo trabajo:
por un lado, no era posible gestionar fodo el conocimiento vinculado a la disciplina y, por el ofro, la
misma medicina no podia explorar el cuerpo humano de forma completa. En 2003, cuando publica
un nuevo articulo titulado Uncertainty Rivisited, la autora hace hincapié sobre nuevos problemas
relativos a los cambios registrados con la llegada de la biomedicina: la incertidumbre médica se ha
transformado en una nocién mds compleja vy sofisticada. En primer lugar, la relacién entre el saber
y la préctica médica se ha complicado, produciendo una incertidumbre epistemoldgica que crea
un dualismo ontolégico insuperable: el médico tiene que responder a dos sistemas de referencia
distintos: el primero estd vinculado a su experiencia directa con el paciente y el segundo al
paradigma del positivismo biomédico, construido a partir de una medicina basada en la evidencia,
los estudios epidemioldgicos y las estadisticas. La incertidumbre puede tener también un cardcter
vocacional, considerando la creciente precariedad del personal médico vy la limitada libertad de
accién dentro del sistema en el que trabaja. La propia medicina ha cambiado drdsticamente su
esencia: Fox (2003) subraya por ejemplo la ironia de la iatrogenesis, es decir el efecto paraddjico
provocado por la circulacién de fdrmacos que curando algunas enfermedades producen oftras, y

también la aparicién de nuevas enfermedades infecciosas que ha puesto en tela de juicio el mito
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de un cuerpo "“a salvo” de las amenazas de enfermedades ya erradicadas.

Se afade a la lista de cambios la aparicién de nuevas enfermedades contestadas (Kroll-Smith &
Floyd, 1997; Barker, 1998; Hydén & Sachs,1998; Brown & Zavetosky, 2004; Dumit, 2006; Nettleton, 2006;
Timmermans & Buchbinders, 2010; Cuesta, 2015) con sintomas inexplicables que han aumentado la
tensidn entre médico y paciente, poniendo en discusidon la posicidn del médico y su credibilidad,
generando frustracién. Estas situaciones — que Rosenberg (2007) presenta con el nombre de estados
de proto-enfermedad (proto-disease states) — modifican también el valor asignado a la categoria
de la prognosis (Christakis, 1999), mezclando las cartas en los procesos operativos del quehacer
diagndstico, que ya no se representa como un mecanismo hecho por etapas sino mds bien por una
oscilacién entre la prognosis (acerca de una posible diagnosis), la diagnosis y la prognosis de la

enfermedad confirmada.

Ademds, los médicos dependen cada vez mds de tecnologias sofisticadas: el estrecho vinculo con
la medicina predictiva y las pruebas genéticas (Novas & Rose, 2000; Konrad, 2005; Bourret, Keating
& Cambrosio, 2011) ha alterado la antigua nocién de riesgo (Beck 1993), transformando la mirada
del médico en una mirada molecular que estd: “ella misma inmersa en un estilo de pensamiento
‘molecular’ acerca de la vida" (Rose, 2007:12). Este Ultimo cambio hace referencia también a la
tendencia hacia una certidumbre forzada vy ficticia que el médico simula y celebra a través de la
ilusion del diagndstico (Nettleton, Kitzinger & Kitzinger, 2018), intentando prevenir la insurgencia de
la enfermedad. Se produce, de esta forma, el nacimiento de una medicina de la vigilancia (Salter

et al., 2011) "post-foucaultiana”.

Como afirman Fortin, Gauthier & Cardona (2018: 87), parafraseando a Brabow & Kline (2000): “El
deseo de eliminar la incertidumbre estd enraizado en un sistema de creencias que celebra la
medicina como una prdctica objetiva donde el determinismo casual puede ser explicado con la
certidumbre, y la posibilidad de desarrollar pruebas definitivas para la enfermedad”. Sin embargo,
revisando la literatura sobre el tema, se deduce una incertidumbre vinculada a la naturaleza
procesual y mdltiple del diagndstico (Mol, 2002; Gardner et al., 2011, Nissen & Risgr 2018), es decir
una situaciéon que define la misma naturaleza ontolégica del “ser y hacer de médico” y que,

dificilmente se podrd resolver en los préximos anos.

3.3 ESCLEROSIS MULTIPLE: EL QUEHACER DIAGNOSTICO DESDE UNA
PERSPECTIVA HISTORICA

La esclerosis mUltiple es una de las enfermedades mds conocidas en el campo de la neurologia y
la historia de su descubrimiento puede considerarse, citando a Rolak (2016:1), como una “detective
story que abarca mds de un siglo” pero, sobre todo, como "“una historia de la medicina en

miniatura” (Putnam, 1938 cit. en Murray, 2005). Siguiendo la reflexion que Murray (2005: 2) hace en
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su libro Multiple Sclerosis: The History of a Disease: “Hay muchos ejemplos de enfermedades, incluso
algunas que ahora son comunes, que han estado siempre alli, y que han sido reconocidas sélo
cuando alguien ha conseguido conceptualizar sus caracteristicas y formular su patologia”. Entre
ellas figuran nombres conocidos de enfermedades “enigmdticas” como el Alzheimer, la filboromialgia
y el sindrome de Tourette. Esta es la l6égica que rige la totalidad del pensamiento médico: a través
de un proceso de pruebas y errores, se ha llegado a definir todas las patologias que hoy en dia se

encuentran en el Clasificacién Internacional de Enfermedades (CIE) (Armstrong, 2011).

3.3.1 PRIMEROS INDICIOS PARA UNA “ARQUEOLOGIA” DE LA ENFERMEDAD

La esclerosis multiple (EM) ha sido una de las primeras enfermedades en ser descritas después de la
sistematizaciéon del saber cientifico. Como afirma Murray (2005:16), existen opiniones diferentes

acerca de sus origenes:

Ha habido diferentes visiones acerca de la existencia histérica de la EM. Puede haber estado presente
en la poblacién durante muchos siglos, relativamente similar en la prevalencia, pero mds evidente en
los tiempos recientes a causa de un creciente reconocimiento de la enfermedad. Cada vez mds ha
habido un perfeccionamiento de los criterios y una mayor conciencia de las variaciones clinicas,
acompanados por el uso de instrumentos exfraordinarios que pueden diagnosticar la EM en pacientes
afectados de forma ligera que en la época pasada no hubieran sido diagnosticados en este primer
estadio. Por ofro lado, la EM podria ser una nueva enfermedad (siempre mds difusa y con pocos siglos
de antigledad), definida en la primera parte de mitad siglo XIX porque empezd a presentarse con un
numero creciente de casos. O tal vez haya estado siempre alli, mezcldndose en muchas categorias
diagndsticas que poco a poco han cambiado, se han desarrollado, transformdndose en algo mds
especifico. Las personas con EM pueden haber sido puestas en categorias de enfermedades como
paraplejia, apoplejia, gota, pardlisis progresiva, histeria, enfermedad reumdatica, mielitis, pardlisis agitans,
paresia general, tabes dorsalis, distrofia muscular, ataxia de Fredreich, ataxia locomotora, choreaq, y ofras

categorias mds genéricas que incluyen casos de personas con una lenta progresion invalidante.

A pesar de que no existe una respuesta clara sobre esta clase de opciones, se piensa que el primer
caso de esclerosis multiple fue en el siglo XIV aunque el primer episodio realmente documentado
sea el de Sir Augustus Frederick d'Esté en el siglo XVIII (Guerrero, 2009; Landtblom, Fazio, Fredrikson,
& Granieri, 2010). Sin embargo, las primeras descripciones anatomopatolégicas de la enfermedad
fechan del siglo XIX, registradas en los archivos de autopsias y en las primeras fotografias de las
placas (Murray, 2005).

Es la época que abre las puertas al nacimiento de la clinica (Foucault, 1963) cuando: “la mirada
[del médico] cambia de objetivo: en vez de centrarse en el estado del enfermo comienza a hacerlo
en una enfermedad localizada y circunscrita” (Johannisson, 2006: 30)15 con la ayuda de los primeros

instrumentos. Es en esta fase, de hecho, que aparecen los primeros indicios para que sea posible Ia

15 Version en lengua original.
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definicién de la esclerosis multiple como "enfermedad biomédica”. Fue el médico francés Charcot
quien empezd en 1868 a “hacer visible” la enfermedad a través de las descripciones clinicas de su
asistenta, afectada por temblor intencional o ataxia, dificultad de articular bien el habla y nistagmo,
dando vida a lo que serd reconocido como la famosa Triada de Charcot (Moreira et al., 2002).
Aparecié también por primera vez un nombre mds concreto que intentaba reagrupar los sintomas
en un concepto clasificatorio: esclerosis en placas diseminadas. Aunque no se tratdé de una
propuesta de clasificacién formal de la enfermedad, este evento marcé el principio de una larga

historia de investigacion y reificacion de la enfermedad.

3.3.2 EL NACIMIENTO DE LOS CRITERIOS DIAGNOSTICOS: HACIA UNA DEFINICION
BIOMEDICA DE LA ENFERMEDAD

El primer esquema de criterios diagndsticos aparecid en 1954, gracias al trabajo de Allison y Millar
que dividieron la enfermedad en cuatro categorias: “precoz, probable, posible y descartadan
esclerosis diseminada” (Murray, 2005: 321). 1960 fue el ano de dos grandes ideas: el descubrimiento
de la posibilidad de que la EM pudiera desencadenar un ataque del sistema inmunitario directo a
la mielina y la hipdtesis de que los virus involucrados en la enfermedad fueran los culpables de la
citada alteracion (Rolak 2016).

Pero fue en 1965 cuando se detectd un cambio significativo en la historia de la EM: por un lado, se
definieron los principios que sentaron las bases para la elaboracion de los criterios sucesivos: la edad
del paciente, la importancia empirica acordada a los sintomas, la cantidad de lesiones, los brotes
y la recurrencia familiar (Broman et al., 1965 cit. en Poser & Brinar, 2004: 149); por ofro lado,
Shumacher et al. (1965) propusieron unos criterios que por primera vez se vinculaban a la exigencia
de uniformar la terminologia utilizada para la enfermedad y asegurar la insercidon de la misma en los

ensayos clinicos y estudios epistemoldgicos (Murray, 2005).

Los Criterios de Shumacher et al. se basaban en las siguientes condiciones (Deangelis & Miller,
2014: 317):

« Tenia que existir una evidencia clinica para las lesiones que indicaba principalmente la disfuncién de
la materia blanca diseminada en el tiempo y en el espacio en un paciente con una edad entre los
10 - 50 anos;

¢ Tenian que detectarse anomalias objetivas en el examen neuroldgico;

¢ Elepisodio de diseminacién de la lesién debia estar compuesto como minimo por dos lesiones o
sintomas funcionalmente significativos y la duracién minima tenia que ser de 24 horas. Los dos
episodios debian estar separados al menos por un mes de distancia y tenia que notarse un lento y
progresivo desarrollo del mismo patrén como minimo en los seis meses sucesivos al primer evento;

e La diagnosis se tenia que realizar por un médico competente y no tenian que existir explicaciones

mejores para los sinftomas.

Como se puede observar, en este momento histérico, la esclerosis multiple se presenta todavia

como un fenédmeno fipico del “saber clinico foucaultiano”: la mirada feliz (Foucault, 1963) del
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médico es la Unica que pueda asegurar una diagnosis probable al paciente. Ademds, para hacer
un diagndstico que fuera, en la medida de lo posible, aceptable, no tenian que existir otras
respuestas mejores.

Para demostrar la naturaleza inestable de este proceso hace falta remarcar que durante este
periodo los aclamados Criterios de Shumacher fueron utilizados sélo por una parte de los médicos.
De hecho, en 1972, Mc Alpine, Lumdsen y Acheson presentaron un esquema con una clasificacion
gue dividia la esclerosis multiple en: probablemente latente, probable y posible, manteniendo un
alto nivel de ambigledad en la definicidon de la enfermedad (Paty, D.W.; Ebers, G.C., 1998;
Compston & Coles, 2002). Ademds, en esta misma época, en Asia, el neurdlogo japonés Kuroiwa
propuso un modelo diferente de clasificacién que agregaba la presencia de otras patologias —
como la encefalomielitis aguda diseminada (EAD) y la leucoencefalopatia, la neuromielitis dptica
y la enfermedad de Devic - en la posible diagnosis de la enfermedad (Kuroiwa, 1977; Duroiwa &
Kurland, 1982). Es necesario destacar, en este caso concreto, que el trabajo de investigacién en
Asia avanzd en una direccidon diferente respecto a los métodos compartidos en el resto del mundo,
y la situacién se ha mantenido asi hasta el dia de hoy. De hecho, como subrayan Poser & Brinar
(2004:152): "Los paises asidticos han adoptado la definicion de ‘la forma oriental de la EM’,
incluyendo al paciente con problemas de nervio Optico y médula espinal, enfermedades que
corresponden, de hecho, a casos de neuromielitis dptica, muchos de los cuales no son EM sino mds
bien casos de EAD. Por eso muchas veces es dificil determinar en articulos [cientificos] escritos en
Asia que casos son realmente de EM y cudles no los son”.

En esta época, como parece evidente, no existia una visidén uniforme acerca de la estrategia a
seguir en el diagndstico: varios modelos se solapaban, manteniendo un alto nivel de incertidumbre.
Ningun de ellos predominaba sobre el otro y un componente altamente subjetivo determinaba las

elecciones de los clinicos.

3.3.3 LA REVOLUCION DE LOS ANOS 80 DEL SIGLO XX

Los anos 80 marcaron un salto de calidad en los procesos diagndsticos de la enfermedad con la
propuesta de los criterios de Poser et al.(1983). Esto se debid principalmente a la intfroduccién de
una evidencia paraclinica (Gelfand, 2014:269), es decir una tecnologia mds sofisticada como la de
los potenciales evocados y las neuroimdgenes. Los nuevos criterios fueron publicados en 1983 por
un grupo de investigadores americanos, canadienses e ingleses. Los cambios principales
consistieron en la definicidn mds precisa del concepto de “brote”, que se podia descubrir gracias
a la sola presencia de los sinfomas, los cuales tenian que durar como minimo 24 horas. Se
agregaban las pruebas proporcionadas por la resonancia magnética y los potenciales evocados.
Ademds, los resultados de laboratorio adquirian una mayor importancia gracias al estudio de las
bandas oligloconales (BOC) de inmunoglobulina G (IgG) presentes en el liquido céfalo-raquideo
(LCR). Tenian que ser detectadas como minimo dos bandas y la edad de aparicion incluia los 59

anos.
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A pesar de la importancia de esta revolucién y la sustituciéon inmediata de los antiguos criterios, la
diagnosis de la enfermedad continud siendo caracterizada por un alto nivel de ambigiedad.

En primer lugar, en esta época no existia todavia una prdctica clinica uniforme y de hecho hasta
los anos 90 los estudios epidemioldgicos no utilizaron los Criterios de Poser como elemento de
referencia para las précticas y los ensayos clinicos. En segundo lugar, las técnicas de neuroimdgenes
no se podian considerar un elemento fiable para la diagnosis y la prognosis. No es casualidad, de
hecho, que en este periodo muchos episodios de EAD fueran diagnosticados errbneamente como

esclerosis multiple (Poser & Brinar, 2004).

3.3.4 EL CAMBIO ACELERADO: LOS ANOS 2000 Y LOS CRITERIOS DE MC DONALD

La historia de los Criterios de Mc Donald pertenece al nuevo milenio y a fodos los grandes cambios
aportados por la tecnologia médica. Mirdndola retrospectivamente, la primera cosa destacable es
una cierta tendencia por parte de los cientificos a una revision poco espaciada en el tiempo. De

hecho, los criterios fueron revisados cuatro veces en sélo 16 anos.

La primera aparicion fue en 2001 (McDonald, et al., 2001), cuando un comité internacional de
neurdlogos (Panel Internacional sobre Diagndstico de Esclerosis MUltiple) se reunié para la propuesta
de nuevas lineas guia en el diagndstico de la enfermedad. El uso de la resonancia magnética fue
largamente reconocido como un elemento fundamental del proceso y por primera vez se
esbozaron los procedimientos para la diagnosis de la forma primariaomente progresiva.

Sin embargo, un gran cambio se delined en la definicion de la enfermedad, alejando la mirada del
médico detective (Johannisson, 2006: 107-108) del cuerpo del paciente: se elimind la importancia
de los sintfomas del paciente — incluso los que duraban mds de 24 horas — para la realizacién de un
posible diagndstico. Hubieron mejoras respecto a los criterios de Poser et al. (1983), pero la
importancia otorgada a laresonancia en esta época era relativamente “ilusoria” considerando que
la tecnologia no era lo suficientemente precisa para definir las caracteristicas de una lesién tipica
de esclerosis multiple. Los riesgos de confundir las lesiones con ofras enfermedades de la materia
blanca del cerebro — como una neuromilietis dptica o una EAD - eran altos. En la revisidn histdrica
de los criterios hecha por Poser & Brinar (2004:156) — que termina con los criterios del ano 2001 - se

critica el peso excesivo asignado a las mdaquinas:

A pesar de las repetidas garantias que la diagnosis de EM sea de tipo clinico, el peso asignado a la
resonancia parece justificar la dependencia de ella en la préctica del neurdlogo. La afirmacién que: “la
investigacién radioldgica y de laboratorio (...) podria ser esencial para el quehacer de la diagnosis
mientras que la sola presentacion clinica no permitiria realizar el diagnéstico” podria ser también
facilmente entendible como una invitacion a lo que George Schumacher ha llamado

“mechanodiagnosis”.
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Sin embargo, con el paso del tiempo, la resonancia ha afinado su capacidad de detectar la
actividad subclinica de la enfermedad (Deangelis & Miller, 2014: 317). En 2005, el Panel acordd una
revision de los criterios (Polman et al., 2005) sobre la base de datos acumulados desde 2001. Se
mejoraron los mecanismos de investigacién para detectar las lesiones con diseminacién temporal;
ademds se enfatizd la importancia que tienen las imagenes de la espina dorsal y se propusieron

referencias menos rigurosas para el diagndstico de la forma progresiva.

Con la llegada de la nueva revision en 2010 (Polman et al., 2011), el uso de las neuroimagénes
empezé a tener una importancia central en la demonstracion de la diseminacion temporal y
espacial en el sistema nervioso central. Las técnicas se simplificaron gracias a mdquinas mds
sofisticadas que conseguian detectar “dreas clinicamente silentes de desmielinizacién o
inflamacion” (Goodin, 2014: 231). En algunos casos la diseminacion se podia demostrar después de
una primera resonancia (Schwenkenbecher, et al. 2016). Formaban parte del algoritmo diagndstico
también los potenciales evocados y el andlisis del fluido cerebroespinal, aungue su utilizacidén no
era obligatoria. La prdctica clinica, consistente en el examen neuroldgico por parte del médico,
continud vigente. Ademds, la deteccidn de lesiones espinales adquirié un valor importante en el
prondstico (Okuda et al., 2011 cit. en De Angelis & Miller, 2014). De esta forma, la diagnosis se volvid
mdas rdpida. Como afirman los autores de los criterios: “Estas revisiones simplifican los criterios,
preservan la sensibilidad y especificidad del diagndstico, dirigen su aplicabilidad a todas las
poblaciones, y podrian permitir diagnosis mds tempranas y mds uniformes y un uso generalizado”
(ibid.: 292). Sin embargo, hace falta destacar dos cosas: en primer lugar los datos recogidos hacian
referencia a una poblacién adulta perteneciente a las zonas de América del Norte y Europa,
mientras que la fiabilidad de estos resultados, a pesar de la “jerga optimista” de los investigadores,
no se podia referir alos casos pedidtricos, a los asidticos y a los latinoamericanos; en segundo lugar,
como Goodin (2014: 236) apunta: “los criterios del Polman et al. (2011) son considerablemente mds
restrictivos respecto a la evidencia de la resonancia magnética en lo que tiene que ver con la
diseminacién espacial (...) la necesidad de aplicar este tipo de rigor todavia no estd
completamente aclarada”. Se hacia referencia, en este caso, a los pacientes afectados por el SCA
(Sindrome Clinico Aislado) que presentaban situaciones clinicas mds ambiguas como por ejemplo
la presencia de una sola lesidn, sin diseminacién temporal, es decir sin que la enfermedad avanzara
con el paso del tiempo. Se trataba de situaciones mdas complicadas en lo que respecta al proceso
de prevision de la diagnosis (Brownlee y Miller 2014), que muchas veces se resolvian con largas
esperas antes de obtener un diagndstico o sin ninguna respuesta cuando el episodio posterior no se
verificaba. Ademds, se aconsejaba evitar el uso de estos criterios en casos todavia mds inciertos
que correspondian a descubrimientos causales, revelados a través de una resonancia, de algunas

lesiones celébrales sin sintomas previos'é. Se trataba de casos clinicos que hoy en dia han empezado

16 En este caso, por ejemplo, se ha demostrado que aproximadamente 1/3 de los pacientes han mostrado sinfomas clinicos
fipicos de la EM durante un periodo de seguimiento después del descubrimiento de las lesiones de 2 a 5 afos. (Lebrun et al.,
2008; Okuda et al., 2009; Siva et al., 2009; Granberg et al., 2012) cit. en (Deangelis & Miller, 2014: 324)
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a formar parte del diagndstico de esclerosis multiple de “forma periférica”, junto con el SCA, y que

tienen el nombre de SRA, es decir Sindrome Radiolégicamente Aislado (Contentti 2015).

En noviembre del ano 2016 el Panel volvid a reunirse para formular nuevas propuestas que
resolvieran temdticas pendientes como “el diagndstico erréneo, el diagndstico diferencial y la
aplicacién apropiada de los criterios de McDonald, con un énfasis particular en el diagndstico en
poblaciones diversas y en pacientes con presentaciones atipicas”!” (Thompson et al., 2018: 162).
Uno de los desafios mds importante estaba vinculado a la posibilidad de una diagnosis mds rdpida
y certera para los pacientes con Sindrome Clinico Aislado y a la prevenciéon de diagndsticos
erréneos, causados, en la mayoria de los casos, por la similitud de la enfermedad con oftros
sindromes diesminilazantes (Karussis 2014). Otra gran novedad han sido los recientes estudios hechos
en el campo de la resonancia magnética, con los cuales se han afinado las técnicas de deteccidn
de las lesiones (Filippi et al., 2016). Como se subraya en el articulo (Thompson et al., 2018: 162) que

propone los nuevos criterios:

El Panel acordd que los criterios de McDonald 2010 funcionaron bien en funcién de su uso en entornos
clinicos y de investigacién y en la aprobacion reglamentaria de varias terapias modificadoras de la
enfermedad para la esclerosis multiple. Por el contrario, los criterios McDonald 2017 pretenden simplificar
o aclarar los componentes de los criterios McDonald 2010 (Panel 1, Panel 2 ) para facilitar el diagndstico
temprano cuando es probable la esclerosis multiple pero no es diagnosticable con los criterios McDonald
2010, y preservar la especificidad de los criterios McDonald 2010 y promover su aplicaciéon adecuada
para reducir la frecuencia de diagndsticos erréneos. El Panel se esforzd en garantizar que los cambios

propuestos fueran respaldados por pruebas razonables y no simplemente por la opinidon de expertos.

El 21 de diciembre del ano 2017 se propuso una cuarta revisién oficial de los criterios de Mc Donald
(Thompson et al., 2018). Teniendo en cuenta las descripciones previas a los avances del ano 2010,
las novedades se centran sobre el rol del andlisis de fluido cerebro-espinal para el diagndstico de
casos mds ambiguos como el Sindrome Clinico Aislado. De hecho: “en casos de pacientes con un
tipico sindrome clinico aislado y condiciones clinicas o pruebas de imdgenes que demuestren la
diseminacién en el espacio, la presencia de bandas oligloconales en el liquido cerebro-espinal
permite un diagndstico de esclerosis multiple; las lesiones simptomdticas pueden ser utilizadas para
demostrar la diseminacion en el tiempo y en el espacio” (ibid.:168).

Se hace referencia también al SRA (Sindrome Radioldgicamente Aislado), a casos mds complejos
como el de la Esclerosis Solitaria Progresiva (Solitary Sclerosis)'® — aunque se especifique que estos

pacientes no puedan diagnosticarse porque no satisfacen los criterios de diseminaciéon espacial -y

17 Version en lengua original.
18 Esta situacion clinica se refiere “a pacientes con una lesidon inflamatoria de la materia blanca cerebral, unién

cervicomedular o médula espinal que desarrollan una discapacidad progresiva que es clinicamente indistinguible de formas
progresivas de esclerosis multiple y que pueden tener bandas oligoclonales especificas de LCR, pero no tienen ninguna
evidencia radiolégica de una nueva lesion”. (Thompson, et al., 2018: 169)

40



a cuadros clinicos por el momento inexplicables y que no han podido ser agregados a la definicion
de "probable esclerosis multiple”. Aligual que el SRA, la esclerosis solitaria se identificé como un drea

de estudio prioritaria para futuras investigaciones.

3.3.5 LIMITES DE LA SITUACION ACTUAL Y PERSPECTIVAS FUTURAS

Teniendo en cuenta el evidente progreso que suponen las nuevas tecnologias, existen una serie de
limites en el proceso diagndstico de la enfermedad. Se registran casos de diagnosis errbneas que
obligan al paciente a esperas innecesarias antes de empezar las terapias (Solomon et al., 2016) o
sifuaciones de falsos positivos que exponen al enfermo a fratamientos peligrosos, porque ciertas
terapias modificadoras estdn contraindicadas en algunos de los diagndsticos diferenciales mdas
comunes. (Carmosino, Brousseau, Arciniegas, & Corboy, 2005; Thompson et al., 2018).

No es casualidad que en el Ultimo documento presentado por el Panel (Thompson et al., 2018) se
haga hincapié en los limites presentes y las perspectivas futuras. En ellos se destacan: la presencia
limitada de datos que provengan de otras ubicaciones geogrdficas menos estudiadas como Asia,
América Latina, Medio Oriente y Africa; la necesidad de aumentar la investigaciones sobre
pacientes con sospechas de padecer esclerosis multiple pedidtrica y de inicio tardio; pacientes con
comorbilidades asociadas a manifestaciones clinicas o de imagen que se superponen a las de la

esclerosis multiple.

Actualmente, la diagnosis se puede considerar un puzle infricado de elementos que se hacen
encajar con el objetivo de proporcionar “indicios” para la definicion diagndstica en un tiempo
relativamente breve. Los médicos tienen a disposicion varias herramientas: la resonancia
magnética, los potenciales evocados, el andlisis del liquido cefalorraquideo vy la visita neurolégica.
Sin embargo: "actualmente, la Unica caracteristica para evaluar la cronicidad de las lesiones de
IRM en el momento de la primera evaluaciéon es la presencia o ausencia de realce de gadolinio {...)
ninguna prueba de laboratorio aisladamente confirma el diagndstico de esclerosis multiple. (...) Se
han propuesto otros biomarcadores diagndsticos para diferenciar entre fenotipos de esclerosis
multiple o para monitorizar el dafo en el SNC (sistema nervioso central), pero ninguno ha
demostrado que pueda diagnosticar la esclerosis multiple de manera rigurosa en pacientes
individuales, lo que representa una necesidad importante no cubierta” (Thompson et al., 2018: 169-
170).

Como se puede deducir, el camino para la definicion de una diagnosis segura y precisa es todavia
largo y estd lleno de obstdculos. Sin embargo, no se pueden negar los numerosos avances hechos
en el campo de la investigacién para afinar las “herramientas paraclinicas” que han determinado
un giro importante en la historia de la diagnosis de esta enfermedad. La esclerosis multiple y sus
pacientes, pasados, actuales, “potenciales” y futuros estdn ala espera de nuevas y mejores noticias
porque como escribe Murray (2005: 524) citando en su libro a Tracy Putnam (1938): “La historia de

la esclerosis mUltiple aln no estd cerrada, pero tampoco lo estd la de la medicina”.
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3.4 DIAGNOSTICO E INCERTIDUMBRE: LA VOZ DE LOS NEUROLOGOS

Durante mi investigacion he contactado con seis neurdlogos que trabajan desde hace muchos
anos con enfermos de esclerosis multiple en Italia. Se trata de médicos con gran experiencia que se
dedican a la investigaciéon y al trabajo en la clinica, empleados en cinco ciudades diferentes del
pais, distribuidas entre sur, norte y centro. Tres de ellos tienen alrededor de 35 anos y han acumulado
una década de experiencia, los otros tres tienen una edad entre los 50 y 60 anos y cuentan con 30
anos de carrera. Idealmente, siguiendo un criterio generacional, se podrian dividir en dos grupos:
novatos y veteranos. De hecho, al principio queria entender si existia una diferencia en las practicas
diagndsticas porque suponia que la distancia generacional entre estos dos grupos podia crear
también una disconformidad en la mirada. Sin embargo, después de haber terminado el frabajo de
campo, me he dado cuenta que estaba equivocada. Aunqgue el peso de la experiencia profesional
pudiera permitir a los médicos veteranos mirar hacia a un pasado “remoto” con legitimidad, los
elementos que condicionaban las elecciones de los neurdlogos en la prdactica del diagndstico
estaban mds bien vinculados a la educacidn recibida, es decir a la escuela de procedencia y ala
calidad de los centros donde se habian formado como clinicos e investigadores. Sin embargo, he
observado una cierta incertidumbre vocacional (Fox, 2003) entre los médicos novatos Ettore,
Barbara y Valentina, ya que trabajando desde hace mds de diez anos en el hospital donde se
formaron, ninguno de los tres parece tener un futuro profesional asegurado a nivel confractual. El
intricado sistema ocupacional contempordneo pone constantemente en duda las posibilidades de

una continuidad laboral, asi como me confirma la doctora Barbara:

Para mi, ser neuréloga es mucho mds que "ir y fichar”. El tfrabajo es mi vida y el hospital es mi segunda
casa, de lo contrario no reaccionaria con miedo cuando pienso que dentro de dos afios todo esto
podria terminar. Mi juventud ha transcurrido “viviendo"” en el hospital: trabajaba mds de 16 horas al dia.
Ahora que tengo 35 anos, que estoy casada y fengo una hija, me he sentido obligada a frenar un poco.
Es dificil hacerlo, pero necesito salvaguardar las cosas fundamentales como por ejemplo ser capaz de
llegar a tiempo a la guarderia para recoger a mi hija. Aun asi, trabajo 40 horas en lugar de 12. Ademds,
considerando que mi marido estd en el mismo equipo, sufrimos doblemente la precariedad. La
precariedad forma parte de nuestra vida: nosotros como médicos hemos luchado por todo. Por
ejemplo, de julio a diciembre del ano pasado hemos trabajado como voluntarios en el ambulatorio,
ambos estdbamos sin contrato, asi como asi. Y si lo piensas, seria muy dificil encontrar otra figura
profesional — como una enfermera, por ejemplo — que se pone a frabajar gratis. Lo mds probable es que
te escupa en el ojo. Cuando, al revés, se trata de una persona como yo que tiene una experiencia de
doce anos con la esclerosis multiple y es especialista desde hace cinco afos, nadie se pregunta si es
licito o no imponer una situacion de este tipo: se da por sentado que la persona lo hard, que continuard
trabajando gratis. En el momento en que yo y mi marido empezamos con la actividad de investigacién
dijimos: “Ya basta, no hacemos mds asistencia si no nos dan una ayuda econdédmica”. Lo que nos
preocupaba mds era el problema de la seguridad, para el hospital donde trabajaba yo no existia como
figura profesional, sime hubiera ocurrido algo puedes estar segura que me hubieran preguntado: Y a

ti quién te ha dado la autorizacién?”. Asi que la Unica solucidén ha sido hacer huelga, y con nosotros han
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participado también los médicos contratados porque habia demasiado trabajo para tan poca gente
empleada. Después de fres semanas, y con las presiones ejercidas por la prensa, nos han dado

finalmente un apoyo econdmico.

Sin embargo he percibido que los novatos estdn motivados por una pasién hacia su trabajo que
funciona como aliciente para superar todos los problemas relacionados con la precariedad laboral.
Se frata de jovenes que han invertido una larga parte de sus vidas al estudio y la practica clinica.
Dos de ellos, el doctor Eftore y la doctora Barbara, han completado su doctorado y consiguen seguir
adelante gracias a algunas becas que complementan con la actividad en el hospital. El doctor

Ettore, por ejemplo, me explica cémo empezd su “historia de amor” con la esclerosis multiple:

Me interesé por el tema de la esclerosis multiple por casualidad. Pedi hacer mi tesis de grado en
neurologia y entré en contacto con gente que se ocupaba de la EM. Lo curioso es que a mi me
interesaba mds la neurologia de la “vieja escuela”, la materia que trataba los grandes sindromes como
el Alzheimer, el Parkinson, las demencics...los consideraba fascinantes. Pero después empecé con la
esclerosis multiple que, ademds, es una enfermedad neuroldgica en un sentido mds amplio, teniendo
en cuenta que se trata de una patologia autoinmune del sistema nervioso central. Curiosamente, me
parecié todavia mds interesante, asi que me especialicé con mi doctorado en el estudio de las

neuroimdgenes.

Mientras tanto, la doctora Valentina todavia estd terminando su especializacién y ve su futuro un

poco mds incierto:

Ahora mismo no sé qué serd de mi carrera como neurdloga. Es realmente dificil imagindrselo. Adoro el
centro donde trabajo porque estd a la vanguardia y creo que estamos ayudando a mucha gente. Si
pienso que cuando empecé a trabajar sélo existian dos medicamentos y ahora tenemos tantas
oportunidades para curar a los pacientes, se me ponen los pelos de punta. Sin embargo, todo estd tan
precario que después de terminar mi especializacién seguramente serd imposible quedarme aqui. Es
muy triste pero tengo que aceptarlo.
De todas formas, considero que, con la excepcidon de esta precariedad inevitable, los novatos
comparten con los veteranos una rigurosa preparacion especializada que no sufre la discriminacion
de la diferencia temporal. Ademds, ya se ha hecho hincapié en el deslumbrante progreso
conseguido por la medicina en las Ultimas dos décadas [pdrr.3.3.4], hecho que coloca en el mismo
“ano cero” a los dos grupos de profesionales. Un ejemplo de lo qué estoy argumentado lo
encontramos en el discurso de la doctora Valentina cuando afirma: “'si pienso que cuando empecé
a trabajar sélo existian dos medicamentos (...)". En otras palabras, la ventaja temporal de los

veteranos es mds aparente que real.

En cambio, enconframos un elemento de desigualdad dentro del grupo de los veteranos entre los

doctores Riccardo y Quintino por un lado y la doctora Matilde por el otro. De hecho, aunque la
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neurdloga comparta con ellos mds de 30 anos de experiencia en el campo de la esclerosis multiple
y se haya formado en un buen grupo de investigacién, durante su carrera ha tenido que enfrentarse
al desafio de trabajar en un centro pequeno y pobremente equipado. Ella se muestra fascinada y
agradecida por su trabajo, pero confiesa no soportar su doble tarea en tanto que neurdloga vy
sappologa (un término italiano que significa “especializada en esclerosis multiple”) como ella misma

apunta:

Yo tuve que crear un laboratorio de la nada. Cuando llegué, aqui sélo habia un ordenador roto y cuatro
carpetas que estaban cogiendo polvo. Poco a poco he conseguido crear algo concreto y, sobre fodo
en los Ultimos tiempos, tengo un equipo de profesionales que me apoyan. Sin embargo, como médico
empiezo a sentirme cansada de la mala educacién de la gente. En la sala de emergencias no tienen
paciencia esperando y se desahogan contigo. No existe el respeto por la “figura sagrada” del médico
veterano, sabio, con canas. Absolutamente no. Somos carne de candn. Entonces todo el mundo se
siente autorizado a decir que las cosas no funcionan, sobre fodo teniendo en cuenta la negatividad de
las noticias que los pacientes ven y escuchan en la television. Cualquiera que entre en el hospital se
pone a juzgar. Me siento muy cansada de todo esto, te digo la verdad. Segun mi opinién, la civilizacion
ha cambiado. Nos hemos transformado en unos seres incivicos en todos los sentidos: el respeto no existe,
se puede considerar como una palabra utdpica. Y esta cuestidén se nota en el dia dia del hospital. Asi
gue me estd costando hacer de médico. En cambio, en lo que se refiere a la esclerosis mUltiple, como
son los pacientes quienes me eligen, me siento mds libre, tranquila y relajada. Por eso me gusta mds

hacer de sappologa.

El doctor Quintino y el doctor Riccardo, por el contrario, gozan de una posicidon segura y estable en
centros desarrollados y a la vanguardia. Son profesionales reconocidos a nivel nacional e
internacional, y parecen no tener problemas de cardcter estructural que se interpongan en las

rutinas diarias de su actividad como clinicos e investigadores.

3.4.1 UNA REFLEXION ACERCA DE LAS PERFORMANCE NARRATIVAS DE LOS
MEDICOS

El primer contacto que tuve con los médicos se produjo a través de un mail: todos se mostraron
disponibles para un encuentro, manifestdndome una cierta curiosidad por mi objeto de estudio.

El dia 5 de septiembre 2017 escribi en mi diario de campo:

Acabo de terminar mi primer encuentro con la doctora Matilde. Me ha acogido en su estudio y me ha
pedido que le explique de nuevo el objeto de mi investigacién. Hemos tenido una conversacion muy
interesante pero me ha acompanado constantemente la sensacién de que estuviera luchando - por lo
menos “dialécticamente” — en contra de una tendencia suya por escapar del asunto, es decir la
incertidumbre delante de un posible caso de esclerosis multiple. Por el contrario, se ha sentido muy a
gusto, por ejemplo, cuando le he preguntado acerca de su frayectoria formativa, pues me inferesaba

saber por qué habia elegido esta especializacion, sobre todo en una época como los anos 80, cuando
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se conocia muy poco de la enfermedad. Cada vez que intentaba entender algo mds sobre el tema del
“limbo", ella encontraba una forma para trasladar la conversaciéon hacia el “momento de la verdad”,
es decir la fase en que se explica al paciente que estd enfermo. He intentado esperar un momento
mejor pero su persistencia continuaba: de nuevo, se ha puesto a contarme la anécdota de un chico
que, en la fase de la comunicacion del diagndstico, fue abandonado por la novia delante de ella. Lo
recordaba como un momento trdgico de su carrera profesional. Después de muchas tentativas, le he
hecho notar que pueden existir otra situaciones mds dificiles, en donde, por ejemplo, al paciente no se
le puede dar una respuesta concreta. ;Qué pasa con estos pacientes?, he insistido. De repente me ha
mirado diciendome que efectivamente si, que era verdad, nunca lo habia pensado atentamente.
Faltaba un apoyo mds concreto, por ejemplo de tipo psicoterapéutico, pero no era al médico a quien

le tocaba asumir la responsabilidad de este asunto.

Me parece importante subrayar que en las entrevistas todos los médicos mostraban una marcada
tendencia a hablar de la enfermedad como una patologia “sin misterio”, ya resuelta en sus rutinas
de pruebas y medicamentos. La actitud se modificaba sélo en determinadas circunstancias en las
que se utilizaba un lenguaje mds directo y unos términos clave que encuadraban la situacion clinica
de un hipotético paciente con SCA o SRA, o cuando se hacia hincapié sobre los aspectos mds
criticos de la enfermedad, en términos, por ejemplo, de prognosis. Sin embargo, también en este
caso, la dindmica se repetia, pues se empezaban a enumerar las estrategias de manual para
ofrecer ayuda a los pacientes, que normalmente consistian en un monitoreo muy frecuente (cada
3 0 6 meses) de su condicién de salud a través de una visita neuroldgica y sobre todo de una prueba
de resonancia. El concepto de “espera”, en cuanto sindnimo de suspensidn, estancamiento,
fracaso se sustituia por el concepto de “prdactica”, mds bien entendida como accidén, control y
éxito.

La cuestion es que los médicos proponen la construccion de una argumentacion que “mira hacia
atrds”, hacia un pasado lleno de incertidumbre, para exaltar la situacién presente, presentdndola
como una condicién “feliz" en la cual el diagndstico permite precisién y buenos resultados. Es un
discurso riguroso y rico en términos categdricos que permite la presentacion de un estilo de accion
orientado hacia la agresividad y la prevencién.

Sin embargo, he detectado una tensidén constante entre un lenguaje de la certidumbre - basado
en los progresos de la tecnologia y en la investigacién acerca de los medicamentos — y un lenguaje
de la incertidumbre — en el que se asume, de forma breve y circunstancial, la existencia periférica
de un tiempo de espera y de formas mds ambiguas de la enfermedad.

Es posible observar un ejemplo de esta dindmica en la conversacién que tuve con el doctor
Riccardo, en la gue le pedi que me hablara de los casos de SCA o probable esclerosis multiple con
el objetivo de entender las estrategias utilizadas por el médico en estas circunstancias, y asi poder
comprender en qué consiste la incertidumbre relacionada con un episodio clinico de este tipo. He
dividido, segin el modelo propuesto por Riessman (2000), este momento de la conversacién en dos

stanzas y una coda:
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STANZA |

Doctor Riccardo: En el pasado la cldsica respuesta a una pregunta de un paciente que tenia un posible
episodio [brote] era: "Bueno, veamos, quédese tranquila....no se tiene que preocupar, la enfermedad
podrd ir a mejor". Ahora, finalmente, es posible hacer diagnosis de esclerosis multiple también sin
monitorear al paciente, porque delante de un primer episodio de enfermedad diesminilizante con unas
lesiones donde se detecta la presencia de realce de gadolinio [lesiones activas e inflamadas], y/o la
presencia de bandas oligloconales, nosotros ya podemos hacer un diagndstico de esclerosis multiple.
Monitorear al paciente clinicamente, o utilizar la resonancia o el liquido cefalorraquideo para hacer una
diagnosis que se basa en la necesidad que tiene el médico de decir: “Esto es un episodio monofdsico o
una enfermedad crénica”. Porque evidentemente en teoria existe la posibilidad que se trate de un Unico
episodio en la vida — aungue sea rarisimo — o que por el contrario se trate de una enfermedad crénica.

[la cursiva es mia]

En esta primera fase de la conversacion existe la tendencia de pensar el pasado como un momento
de profunda incertidumbre, en el cual la relacidon entre médico y paciente se basaba sobre
estrategias discursivas evasivas porque no habia respuestas acerca del prondstico. El presente se
celebra con el adverbio “finalmente”, ya que ahora las cosas son “posibles” y hasta el
procedimiento clinico se presenta como accesorio: todo puede ser gestionado a través del
laboratorio y la confianza en la extrema precisién de las maquinas. Es necesario subrayar que este
“"optimismo diagnostico” estd también vinculado al hecho de que la entrevista ha sido realizada un
mes después de la publicacién de los Criterios de Mc Donald 2017 (Thompson e al., 2018) — que
constituyen un avance importante en la definicién de casos mdas ambiguos como el SCA [pdrr.3.3.4]
-, cuestidn que el médico remarca cuando habla de la importancia de las bandas oligloconales
en cuanto elemento predictivo para la diseminaciéon temporal de las lesiones. Ademds, destaca la
presencia de la construcciéon del concepto de SCA en tanto que evento ocasional (en el texto
expresado a fravés de las palabras: “en teoria” y ‘“rarisimo”). La atencién, entonces, estd

enteramente focalizada en el momento del diagndstico cierto.

STANZA I

Yo: Sin embargo, existen casos que no se pueden diagnosticar...

Doctor Riccardo: Si, es verdad, existen casos de este tfipo. Una causa puede ser un planteamiento del

médico gue no sea acorde a los tiempos, y en otras circunstancias puede que esté vinculado,

efectivamente, al hecho de que existen situaciones ambiguas. Recientemente he visto a la hija de una

colega de trabajo que tenia una sola lesidn activa, el liquido cefalorraquideo era negativo. Claramente

ésta puede ser una situacion en que la evolucidén puede terminar en esclerosis multiple o no.

Finalmente, se ha roto la resistencia hacia un discurso oficial que presenta al médico como un

profesional interesado en la resolucién de los problemas. Una pequena obstinacién se registra con
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la “critica emic” hecha sobre un saber médico “retrégrado y garantista” (“planteamiento del
médico que no sea acorde a los tiempos”), sin embargo se ha asumido la existencia de una
incertidumbre diferente, que se aleja, por sus caracteristicas, de la incertidumbre tipica de la
enfermedad post-diagndstico. Este tipo de incertidumbre, de hecho, incluye un tiempo de espera
para el médico y para el paciente. En el caso del médico, esta prérroga consiste en la imposibilidad
de proceder con una “fase de ataque”, representada por el inicio de las terapias modificadoras. El
médico tiene que confrontarse con un limite inherente a las caracteristicas multiformes de la
patologia y tiene que renunciar a su rol de *domador de la enfermedad”. Muchas veces, de hecho,
las palabras de los médicos entrevistados y los documentos oficiales han subrayado este aspecto
de la enfermedad: cada uno tiene su esclerosis multiple, la enfermedad es como un “vestido hecho

a medida”. Esto, obviamente, es un dato que aumenta el nivel de ambigUedad.

CODA

Doctor Riccardo: El hecho de ver o no ver algunas cosas nace en el momento en que nosotfros estamos
haciendo la fotografia, el cuadro de la situacién. En algunas circunstancias yo intento hacer la diagnosis
en el momento en que la enfermedad acaba de manifestarse: es decir el paciente tiene una neuritis
o6ptica y en realidad antes no tenia nada. Es el principio de la enfermedad. En este caso puede pasar
gue no existan elementos que puedan indicar la diseminacién [espacial y temporal] porque, habiendo
surgido la enfermedad en aquellos dias, las bandas oligloconales todavia no estén formadas y no existen
otras lesiones. Esta es una situacién cldsica de SCA y nuestra estrategia es hacer una resonancia cada

seis meses y luego una vez al ano.

Aqui se remarca de forma definitiva la existencia de un estado de ambigUedad que ademds puede
permanecer en el tiempo y consistir en largas esperas (“cada seis meses y luego una vez al ano”).
Sin embargo, una vez asumida esta situacién concreta, a través de la herramienta del control
médico, la fase de "limbo"” se transforma rdpidamente en una etapa mds en la trayectoria del
enfermo. De esta forma, el médico se ve con el derecho a confirmar la falta de diagndstico sin tener
que justificarse con el paciente. La incertidumbre pre-diagnostica queda inscrita en el discurso de
la medicina de vigilancia (Salter et al., 2011) y se desarrolla en un territorio “silencioso” donde la
comunicacién entre médico y paciente se limita a unos controles mediados, sobre todo, por las
magquinas. Sélo el “clamor” de un sinfoma o de un brote evidente puede reinstaurar la validez del
encuentro clinico, representado por el examen neurolégico y la omnipresente prueba de la
resonancia. En la mayoria de los casos, los médicos se limitan a mantener una “relacién a distancia”,
basada en mails, llamadas telefénicas o — raramente — mensajes de whatsapp. A través de esta
comunicacidn, el profesional intenta validar la veracidad de los relatos del paciente que casi
siempre se resuelven en forma de “falsas alarmas” o actitudes vinculadas a procesos de

transferencia’?. Hablando de este Ultimo aspecto el doctor Ettore me confesd:

19 En este caso, el médico se refiere al concepto freudiano de transferencia, entendida como un proceso inconsciente en el
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Tengo una paciente, por ejemplo, que a veces el viernes por la noche me envia un mensaje
escribiéndome: "no puedo mover mi pierna”. Luego la llamo y me dice: “No, es que tengo sdlo un ligero
hormigueo...”, y entonces me doy cuenta de que se trata de una llamada de atencién...hay personas
que tienen otros problemas e intentan desahogarse a través de la enfermedad. Estoy pensando en otfra
paciente que puntualmente me llama, me explica los sintomas y tiene siempre que incluir en su relato
palabras como “pecho”, “glUteo”...no puede evitar decir estas cuatro palabras clave...a veces se

instaura una especie de “relacion seductora”.

Ademds, también he observado una cierta contradiccidn en las elecciones tomadas acerca de la
construccion de las categorias diagndsticas oficiales. Si por un lado se tiende a disminuir la presencia
de categorias mds ambiguas como el SCA o el SRA, haciendo constantemente hincapié sobre los
casos mds evidentes de diagndstico cierto, por el otro se asume la presencia de un grupo entero
de pacientes monitoreados para “controlar” estas situaciones. Un ejemplo de esta estructura

confradictoria se encuentra en la respuesta de la doctora Valentina:

En el centro donde trabajo el SCA no existe. O mejor dicho: si que existe, todos sabemos lo que es, quiero
decir conocemos los criterios diagndsticos. Al paciente le podemos decir: “Se trata de un Sindrome
Clinico Aislado, pero la situacién no cumple con los criterios para diagnosticar la esclerosis multiple”.
Pero...depende de los casos: si es un paciente que tiene un sintoma ligerisimo, si tiene una sola lesién, es
decir un cuadro extremadamente benigno, podemos decidir también tener en cuenta el SCA, con una
frecuencia de controles muy alta. Se hace una resonancia cada seis meses, los observamos [a los
pacientes], los "enganchamos” porque son pacientes que no podemos perder. Nosotros le explicamos
que es una forma de esclerosis mUltiple, que probablemente es el principio de la enfermedad. Es decir:
en nuestros discursos la palabra “esclerosis multiple” existe. Las probabilidades que un SCA se transforme

en una esclerosis multiple son muy altas. Debo decir que si un SCA se presenta con un cuadro de

resonancia magnética que de alguna forma no nos convence, tenemos la tendencia a hacer una

diagnosis. No esperamos.

AqQui se repiten mds o menos los mismo patrones desglosados en la descripcidon anterior, pero se
destaca esta tendencia a eliminar la categoria de SCA o a resumirla dentro de una contradiccion
(“el SCA no existe"/ "si que existe”) para luego presentarla como una situacién incémoda. De
nuevo, se asume la presencia de la categoria y se evidencia la estrategia de accidén (controles
continuos y frecuentes). Ademds, en la parte final sale a la luz una propensién muy alta hacia la
prevencion (“No esperamos”). El deseo del diagndstico estd fuertemente vinculado a la necesidad
de empezar la cura lo mds pronto posible. En lineas generales, he captado dos capas semdnticas
en el discurso del neurdlogo: por un lado, aunque con una cierta resistencia, las situaciones

ambiguas se engloban dentro de una categoria anadida a las reglas del diagndstico bajo la forma

cual el sujeto revive la relacién con las figuras parentales, transfiriéndola hacia otra figura de referencia. Hay dos tipos de
transferencia: negativa y positiva. En la relacién médico-paciente, por ejemplo, el médico es el sujeto receptor que debe
mantenerse neutral ante su paciente. (Herndndez, Hamui, Navarro & Valencia, 2013)
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de un discurso oficial; sin embargo, por otfro lado, existe un discurso no-oficial - basado en un secreto
(Simmel,2010[1906]) momentdneamente compartido o intuido — que demuestra como en algunas
circunstancias se supera la barrera de los criterios, operando una presunta? “transgresiéon de la
regla”, como demuestra el caso descrito por la doctora Valentina en la Ultima parte de su relato
(seccidn subrayadal).

Hay que decir que este tipo de tendencia también ha sido observada en la etnografia digital: en
diferentes relatos de los enfermos se habla de “diagnosis forzada2!, una especie de frato mutuo
entre médico y paciente: el neurdlogo estd convencido de que se trata de esclerosis multiple en su
estado inicial, aunque el cuadro clinico del paciente no cumpla con los criterios. La voluntad de
garantizar un tratamiento inmediato (sin un diagndstico oficial el sistema sanitario no puede recetar
los fdrmacos) empuja al profesional a proseguir, oficializando el diagndstico bajo su propio riesgo y
responsabilidad (y bajo aquellos del paciente). Por el contrario, existen posiciones mds garantistas
que, segun la opinidn de los informantes, dependen en la mayoria de los casos de la formaciéon del
neurdlogo o de la falta de instrumentos adecuados para la realizacién de la diagnosis. En algunos
casos se frata de un posicionamiento subjetivo. Un ejemplo de esto se puede observar en el
comentario de la doctora Barbara cuando le pregunto sobre cémo gestiona la ambigledad de

una situacion de SCA:

Si se tfrata de un caso de SCA apuesto mucho por un seguimiento extremadamente estricto de
resonancia magnética, por ejemplo cada tres meses, y a la primera sefial que me da la certeza hago el
diagndstico. De todas formas, no estamos diagnosticando una gripe, estds poniendo una etiqueta que

no podrds quitar nunca mds.

Es cierfo que, en momentos diferentes y de modos distintos, todos los informantes han asumido
finalmente la existencia de un cierto tipo de “"anarquia” en el patrén diagndstico de la enfermedad,
sobre todo respecto a los casos de SCA y de SRA. El doctor Quintino y el doctor Eftore proponen
algunos ejemplos de SCA:

Recuerdo a una chica que vino para hacer una visita y tenia un cuadro clinico bastante grave. Me dijo
gue habia sido diagnosticada con un SCA y que se habia quedado esperando durante un aio. Al
principio tenia sdlo una lesién y su médico la estaba controlando con una serie de resonancias. El tema

es que un dia de repente se despertd con diez lesiones activas en el cerebro. El neurdlogo habia

2 Hace falta recordar que los criterios son sélo pautas de accidén diagndstica normalmente compartidas y al mismo tiempo
sujetas a la subjetividad del médico o dependientes, por ejemplo, de la escuela de formacion del neurdlogo o de reglas
diferentes, en funcidén del pais que se tome en consideracion (Ferndndez et al., 2016; Marziniak et al., 2016).

21 Necesito especificar que, a pesar de que todas las entrevistas — a excepcidén de una — han sido registradas dos semanas
después de la publicacion de los nuevos criterios de Mc Donald 2017, la referencia a la diagnosis forzada se ha hecho
pensando en un espacio de tiempo anterior a la salida de estas nuevas reglas. Por ejemplo, no es casualidad que el cambio
de los nuevos criterios se traduzca en un diagndstico mds rdpido, porque por primera vez la diseminaciéon temporal se puede
demostrar a través del resultado positivo (con algunas condiciones especificas) de la puncién lumbar sin necesidad de
esperar a un segundo brote, asi como lo explica el doctor Riccardo.
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decidido esperar, le decia: “Esperemos y a ver qué pasa” y luego jboom! Llegd el brote. (Doctor

Quintino)

El SCA es como un “caldero”: hay un poco de todo dentro y sobre todo cada SCA es distinto del ofro.
Hay SCA que presentan pocas dificultades y que casi seguramente serdin esclerosis multiple. Digo “casi”
porgue en medicina existe gente que sobrevive al cdncer de pulmdn metastdsico, asi que no hay nada
cierto. El problema lo tenemos por ejemplo con personas que tienen una sola lesidon con sintomas y ya
estd. No tienen diseminacién en el espacio y en el tiempo, no tienen liquido positivo. No tienen nada. En
ese caso hace falta esperar de verdad. Por ejemplo: manana viene un paciente que tiene unas lesiones
“rarisimas™: no parece que sean de esclerosis multiple, sin embargo se detectan las bandas
oligloconales, pero tienen una forma distinta de las tipicas de EM y son muchas. Desafortunadamente
no existe una manera para entenderlo, con un caso tan atipico nunca empezaria un fratamiento.

Procedo con otra resonancia y luego ya se verd. (Doctor Ettore)

Los casos de SRA se presentan todavia de una forma mds problemdtica. Son auténticos enigmas
que el médico sigue con la curiosidad de un cientifico a través de pruebas y errores, buscando una

evidencia que pueda finalmente dar una respuesta:

He fenido a una paciente de 13 anos que ha descubierto estar en estado de SRA gracias a una
resonancia porgue tenia un ojo hinchado. Le hice las pruebas y de repente encontré unas pequenas
lesiones asinfomdticas en su cerebro. Empecé a seguirla con un monitoreo anual de resonancias.
Empecé a tratarla con interferén durante tres o cuatro afos y no aparecia ninguna nueva lesién.
Cuando cumplié 18 anos decidi no tratarla mds, pues estaba estable. Después de dos anos llegaron
nuevas lesiones. Nunca ha tenido un sinfoma relacionado con esclerosis multiple y tiene un examen
clinico neurolégico negativo. Hemos realizado tres intentos de suspensién del fdrmaco durante estos 18
anos. Ahora fiene 32 anos. Tiene una docena de lesiones en la sustancia blanca del cerebro y ninguna

de ellas se encuentra en zonas criticas y por el momento estd bien. (Doctor Quintino)

En casos como estos, hasta los médicos mds agresivos y pioneros se conceden el beneficio de
duda:

a

La situacion se hace todavia mds complicada con el SRA porque se trata de casos peculiares. Se
descubre de forma casual un cuadro clinico que parece una esclerosis porque, por ejemplo, el paciente
ha hecho una resonancia a causa de un dolor de cabeza, que seguramente no se puede catalogar
como un sintoma de esclerosis multiple. En estos casos, por ejemplo, tengo la tendencia a ser mds
prudente. En general, me considero un médico "agresivo”, pero en este caso te diria: “Mire, el cuadro
evidencia una posible patologia inflamatoria, sin embargo como usted nunca tuvo un sintfoma puedo
pensar también que éste nunca aparecerd o que lo hard dentro de 15 afos...después ya veremos”. No
hablaria de esclerosis multiple. Aungue existan también en estas circunstancias casos de progresiéon. Yo,
personalmente, en la historia de mi carrera sélo tuve uno: un paciente que en pocos meses iba
acumulando lesiones asintomdticas. Entonces en aquel caso le aconsejé hacer una terapia, aunque

fuera blanda. (Doctor Riccardo)
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Como se habrd visto en las pdginas anteriores, la esclerosis multiple se configura como una
enfermedad marcada por la incertidumbre: por un lado, aungue sea diagnosticada, su evolucion
es incierta; por el otro, con el paso del tiempo, su definicion se ha ido ampliando, incluyendo
categorias pre-diagndsticas como el SCA y el SRA que no se pueden identificar con la enfermedad
tout court pero tampoco como algo separado de ella. El resultado de este proceso de sofisticacion
es la ruptura del cldsico dualismo entra diagnosticado y no diagnosticado (Salter et al., 2011) vy el
nacimientos de estados de proto-disease que necesitan ser constantemente vigilados. Ademds,
como se hace notar en la Ultima parte del relato del doctor Riccardo, la expansidon de la categoria
provoca decisiones, vinculadas a las pautas de tratamiento preventivo, que son una referencia
directa al fendbmeno de la biomedicalizacién (Clarke et al., 2003), vdlidas sobre todo para una
situacion de enfermedad en espera (Blatxer, 1978; Timmermans & Buchbinder, 2010) como el SRA.

Asi pues, dando por sentada la naturaleza dual del concepto de diagndstico, es decir ser a la vez
categoria vy proceso, considero que en el caso de los neurdlogos italianos implicados en el
guehacer diagndstico de esclerosis multiple, la incertidumbre médica se construye dentro de un
marco en el que se produce una oscilacién constante entre proceso y categoria, es decir entre
incertidumbre e ilusion diagndstica (Nettetlon, Kitzinger & Kitzinger, 2014). En otras palabras, el
médico utiliza las categorias pre-diagndsticas reforzadas por los criterios [pdrr.3.3.4] con el objetivo
de reificar la naturaleza inestable de la enfermedad y disminuir el peso de su propia incertidumbre.

Se podria resumir gréficamente la situacién de esta manera:

Certeza Incertidumbre

Categoria

Esclerosis
maltiple

SRA ,Esclerosis maltiple

solitaria y otras
enfermedades

diesminilizantes

Proceso

Figura 1. Tensién entre categoria y proceso en el diagndstico de esclerosis multiple. Fuente: Elaboracién propia
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3.5 INCERTIDUMBRE MEDICA: UN ANALISIS TEMATICO Y DE CONTENIDO

Como se ha especificado antes, muchas de las preguntas acerca de la esclerosis mUltiple quedan
abiertas. Utilizando la construccién socio-histérica se ha mostrado, por ejemplo, como la
enfermedad ha ampliado su “espectro patolégico” empezando a incluir otras categorias pre-
diagnésticas, aumentando las peculiaridades de su ambigledad. Si por una parte, hoy en dia,
gracias a los Criterios de Mc Donald 2017 (Thompson et al. 2018), una parte de los casos clinicos que
en el pasado no eran considerados como esclerosis multiple han sido incluidos dentro de la
categoria “oficial”, permitiendo una aceleracién del proceso diagndstico, por otra parte nuevas
categorias enigmdticas quedan a la espera de ser interpretadas.

Aungue los neurdlogos hayan mantenido un actitud que niega — o mejor dicho, disimula - la
incertidumbre, también han construido la percepcién de un “presente mejor” utilizando anécdotas
del pasado que pudieran fortalecer su posicidn actual de médicos provistos de control. Los temas
gue mds han sido utilizados para describir el cambio radical de la enfermedad han sido la
correlacién que existe entre la posibilidad de tratamiento y la diagnosis, la correlacién entre

diagnosis y tecnologia y la relaciéon con el paciente.
3.5.1 CORRELACION ENTRE DIAGNOSIS Y FARMACOS MODIFICADORES

Cuando los médicos se han referido al uso de los fdrmacos, el objetivo principal era justificar los
comportamientos ambiguos y evasivos delante del paciente. Se trata de una argumentacion
undnime que he considerado como uno de los elementos mds importantes para definir la
incertidumbre en la praxis del diagndstico. Probablemente, la motivacién principal reside en el
hecho de que esta respuesta se haya presentado bajo la forma de un “secreto confesado”, una
de aquellas concesiones que el informante te hace cuando decide salirse del discurso oficial.

Propongo dos ejemplos que pueden esclarecer mejor lo que estoy afirmando:

El momento en que se presenta una primera sospecha de enfermedad diesmielinizante no es facil. En
muchas circunstancias se puede tratar de una situacion enganosa y de todas formas la sospecha se
tiene siempre que contextudalizar (...). Actualmente la diseminacién espacial y temporal es alcanzable
en muchisimos casos delante de un solo episodio clinico. Esta es una cosa que en el pasado, veinte anos
atrds, cuando yo me formé, no pasaba: se requeria la presencia de dos episodios clinicos distanciados
en el tiempo. Partiendo de esta premisa, se puede decir que ahora la incertidumbre es bastante menor,
y no sélo es menor gracias a los medios que tenemos a disposicidon y a los nuevos criterios, sino también
porque creo que ha desaparecido una excusa un poco hipdcrita del médico, que frente a la
imposibilidad de dar respuestas terapéuticas se escondia de la incertidumbre diciendo: “Bueno, quizds,
ya veremos, tal vez las cosas vayan bien...". En realidad los estudios nos dicen que si no curamos la
esclerosis multiple, muy raramente la enfermedad ird bien, ya que se trata de una patologia que en la

mayoria de los casos te lleva a la discapacidad. (Doctor Riccardo)
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El proceso diagndstico estd asociado a la disponibilidad de fdrmacos porque claramente diagnosticar
pronto una cosa que no puedes curar es inutil. Por ejemplo: sPorqué no hacemos todos el cribado para
el tumor de pdncreas, que es un tumor mortal?2 Porque no vale la pena el riesgo, porque aungue se
detecte, el cdncer de pdncreas casi siempre te mata. gPor qué hacemos a todos la mamografia?
Porgue la mamografia es una cosa que te permite encontrar un tumor de mama que casi siempre es
curable. Descubrir algo para lo que no tengo medicamentos eficaces es inutil, es inUtil desde el punto
de vista sanitario y también desde el punto de vista del paciente que se queda a la espera de algo sin
tener respuestas. Por eso, ahora, con los medios que tenemos, es importante hacer un diagndstico

precoz. (Doctor Ettore)

Creo gque seria necesario subrayar dos cosas: la primera es que en el discurso de los médicos hablar
del pasado permite eliminar la incomodidad de asumir la incertidumbre presente. El problema es
que, aun aceptando que existan otras formas no facilmente diagnosticables (por ejemplo, una
parte de casos de SCA y de SRA, enfre otros) el discurso recae continuamente sobre los casos
diagnosticables, los avances tecnoldgicos y la importancia de una diagnosis precoz. Sin embargo,
en ambas argumentaciones queda claro, de forma casi deslumbrante, que existe un patrén de
conducta guiado por un cdlculo del riesgo: sin medicamentos, en el pasado no valia la pena
expresarse porque la falta de una solucién aumentaba la incertidumbre del paciente y ponia al
médico frente a una situacidén incémoda. La certeza se encarna en la solucién ofrecida por el
medicamento. Sin embargo, he descubierto que el proceso de curacién en realidad es uno de los
mayores motivos de incertidumbre, sobre todo en los casos en que el médico presenta un perfil mds

prudente:

Si tengo un caso de SCA infento no "perder” al paciente, utilizo el monitoreo cada tres meses pero el
razonamiento que hago en agquel momento es: con estadisticas en la mano, sé que hay muchos casos
de SCA que se han quedado como tales porque existen episodios inflamatorios que no son una
patologia cronica y tu estarias dando un fadrmaco para una enfermedad que no lo necesita, asi que no
tiene sentido. Y no se trata sélo de una cuestiéon econdmica: tomar un fdrmaco durante toda la vida
significa tener la probabilidad de sufrir sus efectos secundarios, tienes que controlarte periddicamente,
no es un picnic. O mejor dicho: lo puede ser, pero sélo si sabes que lo estds haciendo con una
motivacién. Estd claro que empezar antes es mds eficaz. Luego, cada uno se comporta como le parezca

mejor. (Doctora Barbara)

La primera cosa que llama la atencidén es que, aunque se registre una actitud bastante homogénea
por parte de los neurdlogos al defender la importancia de una diagnosis precoz, existe una cierta
tendencia expectante por parte de algunos, que estd vinculada a un cdlculo del riesgo respecto
al uso de los medicamentos. Esta prevision del riesgo para algunos hace referencia a los potenciales
efectos nefastos de la enfermedad vinculados al tiempo de espera, y para otfros a los posibles
efectos secundarios de los fdrmacos. Se trata de una divisidén clara que pone en contraposicién dos

modelos de accidn, asi como lo expresa la doctora Valentina:
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El argumento del SCA cae por su propio peso. Decimos que existen dos escuelas de pensamiento: estdn
los "expectantes” y los “revolucionarios”, estdn los “valientes” y “los que quieren esperar “3Las pautas
de diagndstico sugieren que el SCA no se tiene que fratar porque es un SCA2 Y entonces se esperan [los
médicos expectantes]. sQué sugiere? 3Qué se puede empezar una primera linea? [fdrmacos mds leves]
Ah, pues, empecemos con una primera linea inyectable! No te importa nada si el fdrmaco inyectable
es insoportable y tienes delante a una joven, olviddndote que existen otros tres mil medicamentos, asi,
justo para poner un ejemplo...sLuego llega un brote? Insisten en darle [al paciente] un medicamento
blando. Ademds es un tema candente en estos tiempos: la induction en contra de la escalation:
sempezamos despacio y luego vemos como va? Antes funcionaba asi. Pero ahora, para las formas mds
graves y agresivas se prefiere resetear el sistema inmunitario, Obviamente depende mucho de la EM que
tienes que curar. Todavia hoy, a pesar de que se continlen repitiendo siempre las mismas cosas — se ha
sabido que es mejor no esperar si un paciente presenta un fenotipo especifico —, existen todavia

personas que hacen eso: esperar. Ademds, no se le puede decir nada porque los criterios lo contemplan.

La doctora Valentina ilustra nitidamente —y con sarcasmo e irritacion — la existencia de dos grupos
de médicos muy distintos: los expectantes y los revolucionarios, una informacién que se me ha
proporcionado por parte de todos los entrevistados. En primer lugar, hace falta destacar como, de
nuevo, sale a la luz la importancia de la curacién. La doctora empieza hablando de los casos de
SCA con diagnéstico incierto para luego entrar en el dominio del diagndstico cierto, ofreciendo
ejemplos de situaciones estdndar de pacientes "oficialmente” enfermos. Siguiendo su perspectiva
de "doctora revolucionaria”, clasificar el SCA como una categoria diagndstica (“El argumento del
SCA cae por su propio peso”) es necesario para proceder con la medicalizaciéon (Jutel, 2009).

En el discurso del médico, entonces, existe una especie de fransgresion que salta las reglas (no
obligatorias) de los procesos formales, de aquella objetividad regulatoria (Cambrosio et al., 2006) a
partir de la cual “la biomedicina suspende la buUsqueda de los ‘verdaderos valores' para
reemplazarla con el establecimiento de convenciones” (ibid.: 195).

De hecho, la critica final acerca de la concesion automdtica que las reglas de los criterios confieren
a los médicos expectantes es evidente (*Ademds, no se le puede decir nada porque los criterios lo
contemplan”). Este Ultimo elemento es importante sobre todo porque, tratdndose sélo de
convencionesy pautas, los criterios permiten un cierto nivel de flexibilidad en el proceso diagndstico.
Obviamente, no es miintencién comparar los procesos diagndsticos de esclerosis multiple con casos
de enfermedades mucho mds contestadas (Dumit, 2006; Nettleton, 2006; Timmermans &
Buchbinders, 2010; Barker, 2011; Cuesta, 2015), pero si es relevante subrayar un cierto nivel de
ambigledad que en apariencia viene presentado sin problemas interpretativos. De nuevo, es la

doctora Valentina que expresa esta idea de una forma muy directa:

Considerando que en los Ultimos afos la medicina se ha transformado en una “medicina de defensa”,
es necesario conocer y aplicar bien los distintos protocolos porque, en el caso de que hubieran
problemas, puedes justificarte diciendo que has actuado segin las pautas internacionales. Para la

neurologia no siempre es asi porque es una de las pocas disciplinas que tiene poquisimas pautas. Hay
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criterios para la esclerosis multiple o para el ictus y, aun asi, te das cuenta de lo sorprendentes que son
los cambios que han habido en estos Ultimos anos: los criterios han sido definidos, y luego han cambiado
unay otfra vez porque la prdctica clinica nos ha mostrado cosas diferentes. Entonces han sido necesarias
estas modificaciones. Se trata de un proceso dindmico y en el caso de la esclerosis multiple la cosa se

transforma en algo super-dindmico.

3.5.2 CORRELACION ENTRE DIAGNOSIS Y TECNOLOGIA

Un segundo elemento que he observado con una cierta recurrencia en los discursos de los
neurdlogos ha sido una tendencia apologética hacia la tecnologia, en particular hacia los
instrumentos de neuroimdgenes. El discurso sobre el presente estd constantemente acompanado
de descripciones positivas que presentan la resonancia magnética como la panacea para la
incertidumbre. El relato “nostdlgico” del doctor Quintino y de la doctora Matilde puede ayudar a

entender mejor de qué estoy hablando:

Recuerdo que en los anos 80 leer una resonancia magnética era como resolver un rompecabezas. Si
pienso en la tecnologia avanzada que estamos utilizando en la actualidad, me doy cuenta de lo dificil
que era interpretar aquellas imdgenes. Eran sdlo artefactos. No estdbamos acostumbrados a ver tantas
lesiones en el cerebro sencillamente porque no éramos capaces de verlas. Se hacian esfuerzos enormes.

Por eso, era casi imposible detectar los casos mds ambiguos. (Doctor Quintino)

Recuerdo que cuando llegué a este centro, después de haberme formado en un hospital universitario
de alto nivel, pensar en tener una mdquina de resonancia magnética de 0,5 teslas?? hacia reir a todo el
mundo. jLa resonancia de 0,5 tesla no permitia ver casi nadal Piensa que ahora se utilizan mdquinas de

7 teslas jimaginate el frabajo que costaba interpretar una imagen de este tipo! (Doctora Matilde)

No se puede negar que los éxitos de la tecnologia han permitido un avance impensable en la
resoluciéon de algunas de las cuestiones mds ambiguas de la prdactica clinica. Los neurdlogos del
presente estdn viviendo la época del llamado biotech century (Rose, 2007:1), "una edad de nuevas
posibilidades médicas que son a la vez maravillosas y problemdaticas”.

De hecho, si de un lado es evidente que una mejoria de las capacidades técnicas estd
disminuyendo la incertidumbre, por otro lado, en un movimiento paraddjico, estd permitiendo
también el nacimiento de nuevas categorias, sujetas a altos niveles de incertidumbre. El ejemplo
mds importante es el caso del SRA, el sindrome radioldgicamente aislado. En esta situacién, el
paciente que descubre casualmente, a través de una resonancia, la presencia de lesiones en el

cerebro, recibe una informacién que lo deja en la condicién de paciente en espera (Blatxer, 2010;

2 Los equipos de resonancia magnética son mdquinas dotadas de un imdn capaz de generar un campo magnético
constante de gran intensidad. El tesla (simbolo T), es la unidad de densidad de flujo magnético o induccidon magnética del
Sistema Internacional de Unidades (Sl). Actualmente, los sistemas comerciales disponibles estdn entre 0,2 tesla y 7 tesla.
(Kuperman, 2000; Laader et al., 2017).

55



Timmermans & Buchbinder, 2010). Se trata de un paciente de tipo pre-sintomdtico (Konrad, 2005)
gue no tiene ni opciones ni respuestas. En general, los neurdlogos aplican las mismas pautas de
seguimiento que se ufilizan en los casos de SCA, feniendo que lidiar con una incertidumbre mucho
mayor.

Pero estos relatos son Utiles también para confirmar la agencia fransformativa (Shubert, 2011) de las
mdaquinas sobre el trabajo diagndstico del médico. En este sentido se registra un distanciamiento
efectivo desde la prdctica clinica que altera la relacién de confianza con el paciente, ya bastante
complicada de por si. Los profesionales entrevistados asumen que no se trata de una cosa positiva,
sin embargo no hay espacio para la duda, asi como destacan: *He tenido pacientes asintomdticos
con una resonancia que se modificaba: es desagradable porque tienes la impresidon de tratar a la

resonancia en lugar del paciente, pero no hay otra opcién”. (Doctora Maltilde)

Mi relacién con el paciente ha cambiado mucho con la llegada de las terapias y de la tecnologia
avanzada. Por eso, mientras anos atrds decia que no curaba a la resonancia magnética, ahora pienso
gue la resonancia se puede definir como un marcador sustituto que puede decirme cosas que la clinica
no puede decirme. Bioldgicamente, para mi, tiene el mismo valor. Entonces yo personalmente también

curo a la resonancia. (Doctor Riccardo)

En las palabras del doctor Riccardo el cuerpo del paciente es sustituido por la imagen producida
por la mdquina, es lo imaginario del cuerpo en la tecnociencia (Le Breton, 1994) que presenta la
unidad fenomenolégica del hombre como fragmentada. Todo se hace en nombre de un fin
superior: afinar la prdactica diagndstica y prondstica para asegurar al paciente (y al médico)
prevencion, estabilidad y “certeza”.

Sin embargo, en sus discursos los médicos continban asumiendo los limites materiales de la
tecnologia, senal de que la tan ostentada certeza se transforma con facilidad en una clara ilusion
diagndstica (Nettleton, Kitzinger & Kitzinger, 2014): la integridad de la actividad clinica y el sentido
gue adqguiere dentro de los mecanismos de prueba y error estdn puestos a salvo. Asi lo explica el

doctor Riccardo:

Ha de tener en cuenta que la resonancia magnética es un examen muy sensible pero no es especifico.
Existen diferentes patologias con patrones similares a la esclerosis multiple: nosotros vemos muchos
jévenes que vienen con casos de migranas y que tienen muchos “puntitos” diseminados por aquiy por
alld. Entonces quien es experto, como un técnico cudlificado en neuroimdgenes, consigue leer las
imdgenes y consigue intuir las probabilidades. En medicina, somos todos buenos haciendo diagnosis
cuando dos mds dos son cuatro. El problema es que muy a menudo en medicina dos mds dos son cinco
o tres y entonces se trata de la interpretacion — que obviamente es subjetiva — unida a la experiencia y

a la intuicion.

Se evidencia de esta forma que el peso de la subjetividad en los procesos de interpretaciéon es para

el médico un valor anadido que marca una diferencia entre los “clinicos capaces” y los “clinicos
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incapaces”, una dicotomia implicita y muy frecuente, que emerge en las argumentaciones de los
informantes cuando se pone en tela de juicio la capacidad de gestionar el proceso diagndstico. A
esto, se anade también una frecuente sofisticacién de las especializaciones que caracterizan las

nuevas prdacticas biomédicas (Keating & Cambrosio, 2003).

3.5.3 LA RELACION CON EL PACIENTE: ENTRE LO “AUTORITARIO” Y LO “OBSCENO”

La incertidumbre del médico deja de existir cuando se manifiesta la incertidumbre del paciente. O
dicho de otra forma: cuando la incertidumbre del paciente entra en juego, la incertidumbre del
médico empieza a disfrazarse de certeza. Existe una actividad de monitoreo constante por parte
del médico en su relacién con el paciente. Es un "“actividad secreta” (Simmel, 2010 [1909]) que el
clinico no manifiesta abiertamente. Todos los informantes me han hablado de técnicas de
deteccidn que consideran Utiles para “defenderse” de los ataques de la incertidumbre del enfermo.
En un terreno donde se enfrentan dudas de cardcter distinto y los actores salen del backstage
(Goffman, 2004 [1956]) para enfrentarse en un escenario compartido, el médico siente esta carga
sobre si mismo: pues, no siempre puede declararse incapaz de dar una respuesta y asumir sus limites.
Es necesario senalar que en el caso de los neurdlogos que tratan la esclerosis multiple este discurso
se exfiende inevitablemente a la fase post-diagnosis, considerado que los enfermos viven un estado
de ambigUedad persistente a causa de una prognosis imprevisible. El elemento de mayor
incertidumbre estd seguramente vinculado a la interpretacién del sintoma y a su relaciéon con la
interpretaciéon del factor psicosomdatico. En primer lugar, este Ultimo elemento se presenta de una
forma especialmente ambigua en una enfermedad como la esclerosis multiple, teniendo en cuenta
que se frata de una patologia del sistema nervioso central en la cual factores como el estrés y la
ansiedad pueden desencadenar episodios de brotes con el surgimiento de nuevas inflamaciones y
lesiones. La tarea del médico es, una vez mds, saber distinguir entre un caso y el otro. Presento aqui
un relato que sirve de ejemplo de las definiciones proporcionadas por los médicos relacionadas con

la ansiedad:

El segundo sinfoma para una persona que estd en estado de SCA es como una espada de Damocles
que estd a punto de caerle encima. Claramente, el sujeto que “psicosomatiza” estd esperando este
segundo sintfoma. Nosotros en el hospital tenemos pacientes que son como “Pedro y el lobo"” y ya
sabemos quiénes son. Probablemente los reconoces desde el primer momento. Entonces tu les explicas
las caracteristicas del sinftoma para que entiendan, pero no siempre la cosa se resuelve: encontrards al
paciente que tiene efectivamente el sintoma, al paciente que se lo inventa, al otro que se lo inventa
“involuntariamente” — éste es el perfil que psicosomdtiza — y aquel que empezard a interpretar todo lo
que tiene como un sintoma de la enfermedad. Porque hace falta recordar que, aunque nosotros no nos
demos cuenta, estamos llenos de dolores durante todo el dia. La diferencia es que quien estd esperando
algo relaciona esta sensacién comun con la posibilidad de un brote. Es complicado de interpretar.

(Doctor Etftore)
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Todos los informantes han confirmado la presencia del factor psicosomdtico como un elemento
problemdtico en la relacién con el paciente. AUn asumiendo el aspecto ambiguo de los sintfomas,
una vez mads el lenguaje de la patologia (Riser, 2018) intenta clasificar y tener bajo control este
fendmeno, pues el sintoma, como afirma el neurdlogo entrevistado, tiene unas caracteristicas
reconocibles que el paciente puede utilizar como referencia. Asi pues, la gestion de la ansiedad se
convierte en una responsabilidad del enfermo: su capacidad al saberla “interpretar” o no depende
de su voluntad o de su “perfil psicoldgico”. Por ofro lado, el médico necesita controlar este estado
obsceno, entendido, en este caso, “en su sentido efimoldgico de fuera de escena” (Martinez
Herndez, 2018: 197). Me refiero a la definicién propuesta por Martinez Herndez (2018:197-198)
cuando habla de la locura, presentdndola como un elemento que “no desafia la razén, como
generalmente se indica, sino el sentido comun entendido como un sistema cultural”. La idea es que,
de una forma u otra, el paciente tendrd que identificarse con los esquemas mentales del médico.
Esta es la Unica manera que los profesionales entrevistados contemplan como posible para que la
incertidumbre generada por la enfermedad pueda ser gestionada. Como hemos observado, existe
un trabajo de clasificacion que opera en el backstage que permite al médico orientarse delante
de sus pacientes. Es un trabajo basado en la intuicién, la experiencia y — como afirma el Doctor
Riccardo -la “personalidad terapéutica” del neurdlogo. Respecto a este asunto, creo que se puede
hablar de una autoridad post-foucaultiana, en el sentido que, aunque el médico no haya perdido
la necesidad de ejercer su control sobre el paciente y su funcidon de guardidn, sabe que las “reglas
del juego” han cambiado: la presencia de internet (Brigo et al., 2014; Masana,

2017) y la posibilidad de un acceso total a la informacién médica (mds o menos fiable) obliga al
médico a lidiar con el saber lego vy la posibilidad de abandono por parte del paciente. Entonces, el
informante reconoce como funcién primaria la de ejercer un “efecto ansiolitico” sobre sus enfermos.
El objetivo principal es “no perder al paciente (...) engancharlo”, dando la impresién de que existe
una solucién real para reducir su incertidumbre y simular que, en cambio, la del médico nunca haya
existido. Ejercer una personalidad terapéutica eficaz significa utilizarla “astutamente” como

herramienta de trabajo:

Segun mi opinién, la mejor estrategia consiste en dar al paciente la impresién de que yo sé de lo que
estoy hablando. Por ejemplo: pongamos que yo quisiera construir un puenfe que conecta mi casa al
jardin y usted es una arquitecta y quiero unas respuestas concretas sobre el proceso. Y usted, que es una
profesional, me contesta: “Bueno, si, quizds...”, yo pensaria: *“Hombre, voy a pedir la opinién de otro/a
arquitecto/a". Cuando hablo de personalidad terapéutica me refiero a esto: tU estds confiando tu vida
a ofra persona, tU quieres que la persona que estd al otro lado te de vagamente la impresién que estd
orientada. Al final del dia éste es mi mantra. El médico dubitativo probablemente serd mds honesto,

pero no inspira muchisima confianza en el paciente. (Doctor Riccardo)

En las entrevistas los médicos han construido una imagen positiva de su self profesional: son seres

abiertos y comprensivos, escuchan y hablan claro. Sin embargo, cuando dejan el escenario para
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retirarse al backstage, se quitan la mdscara y muestran su lado humano, asumiendo sus limites y el

peso de su subjetividad:

La relacién cambia con cada paciente. Yo no tengo con todos la misma relacion. Estd el paciente con
el cual estableces una transferencia, el paciente simpdtico, el paciente antipdtico. Obviamente yo
como médico no tengo que tener en consideracién estas cosas. Pero lo asumo: existe el paciente que

no soporto. Lo trato como a todos los demds pero al final yo también soy un ser humano. Sé que como

médico tengo que olvidarme de este “pormenor”. Al final es como un juego de roles, tienes que dar la

impresion...de tener una autoridad. Te propongo un ejemplo. Esta manana he visto a un paciente que

me ha transmitido un nivel de ansiedad tan alto que hubiera preferido matarme. Ya sé que la proxima
vez que lo encuentre entraré previamente en un estado negativo. La Unica suerte que tengo es que

consigo confrolar el asunto. (Doctor Ettore)

En este relato podemos ver como entran en conflicto dos tipos de self que el médico intercambia
confinuamente en su experiencia con el paciente: el self profesional y el self personal. Teniendo en
cuenta la propuesta tedrica de los modelos explicativos (EMs) de Kleinman (1978), se deduce que
la representacidon que los neurdlogos hacen de la disease pertenece a una dimensién publica y
oficial, ofrecida en el escenario durante el encuentro con el paciente. En cambio, la parte de lo
que “no se dice” se racionaliza y discute en el backstage, ufilizando un modelo explicativo
compartido exclusivamente entre los especialistas. En las conversaciones con los médicos sale a la
luz un pensamiento comuin acerca de la imposibilidad de compartir todas las dudas con el
paciente: pues, su saber lego no podria compararse jamds con el saber experto acumulado en
tantos anos de estudio. De hecho, como dice la Doctora Barbara dirigiéndose a mi durante nuestra
entrevista: “3sComo sabes que te puedes fiar de lo que te ha dicho el paciente que has
entrevistado?2 Muchas veces los pacientes malinterpretan lo que estd escrito en los informes
médicos, sencillamente porque no saben leerlos”. Asi pues, la autoridad médica es la estrategia
utilizada para resolver el conflicto y para satisfacer el cumplimiento del rol asignado al clinico y el
mantenimiento de su self profesional. El reconocimiento del limite humano (“yo también soy un ser
humano"”) — que deriva del self personal - sirve para gestionar, a través de la autoridad, la
incertidumbre relacional gue se manifiesta en esta relacion complicada. Se trata de un conflicto
gue el médico no manifiesta al paciente y que prefiere gestionar en la zona del backstage, dentro
de una dimensién privada que el profesional comparte con los que pertenecen a su subcultura.

Esta dindmica se podria resumir gradficamente de esta forma:
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BACKSTAGE ESCENARIO BACKSTAGE

[Dimensidn privada) [Dimensidn pablica) [Dimensién privada)
SABER EXPERTO SABER EXPERTO| SABER LEGO
Self personal Self profesional

Incertidumbre

Incertidumbre :
autoridad epistemolégica

relacional
—_—

Limite
profesional

Limite humano

Modelo explicativo disease Modelo explicativo disease
Lenguaje especializado/"honestidad” Lenguaje simplificado/ “mentiras”
Médico Paciente

Figura 2. La incertidumbre médica. Juego de rol entre backstage y escenario. Fuente: Elaboracién propia

Sin embargo, el mismo concepto de “limite” puede estar refiriéndose al dmbito profesional y puede

ser utilizado como argumentacion epistemoldgica para negar la incertidumbre médica:

Tuve a un paciente, enviado por una colega neurdloga, con una sospecha de neuritis Optica. Al principio
pensé que tenia un cuadro clinico avanzado de EM y pedi su hospitalizacién para hacerle las pruebas.
Bueno, en la resonancia no se detectaban lesiones ni en el encéfalo y tampoco en la columna, los
potenciales evocados eran negativos, el liquido cefalorraquideo negativo. No tenia nada. El me decia:
“Yo me siento mal” y yo le contestaba: “Eh, querido, no sé qué decirte: no tienes nada orgdnico,
neurolégicamente hablando. De todas formas, intenté hacer otras investigaciones porque tenia dolores
difusos, alteraciones de la sensibilidad pero...cero, era todo negativo. El me pedia una respuesta y yo le

decia que no podia ddrsela porque tengo mis limites profesionales. Continua viniendo al hospital y cada

vez habla con un médico distinto. Lo estdn “bombardeando” con resonancias pero no resuelve su

problema. Personalmente, si excluyo el problema orgdnico entonces pienso en la hipdtesis psicoldgica.

Por eso lo he reenviado a hacer una nueva consulta con mi colega neurdloga, porque de todas formas

también es psicoterapeuta. (Doctora Barbara)

En este caso, la incertidumbre del paciente entra en conflicto con la del médico: la doctora Barbara

concluye su relato utilizando el argumento del limite profesional como coartada (“tengo mis limites
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profesionales”) y trasladando el peso de laresponsabilidad por la falta de una respuesta diagndstica
al paciente (“pienso en la hipdtesis psicolégica”). De esta forma, la actitud obscena (Martinez
Harndez, 2018) del paciente ha sido resignificada como un problema psicoldgico (Dumit, 2006;

Barker & Buchanan-Barker, 2011).
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LA VOZ DEL PACIENTE
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4. LA INCERTIDUMBRE DEL PACIENTE DE ESCLEROSIS MULTIPLE

It must be only natural disease — yet what
disease could wreak such results

was beyond any mind's guessing.

H.P. Lovecraft, 1927:10

4.1 INTRODUCCION

Me gustaria empezar este capitulo con la propuesta de una vineta autoetnogrdfica [pdrr.2.1.3] que
retrata una experiencia que vivi en primera persona en noviembre del ano 2017 en la ciudad de

Roma, durante el Convegno Giovani oltre la SM (Congreso Jovenes mds alld de la EM):

La sala del restaurante del hotel donde se ha organizado el congreso es un espacio amplio que, durante
el momento de la comida, redne a todos los participantes: es en este lugar que me doy cuenta de la
magnitud del evento en el que estoy participando. El sitio es enorme y todas las sillas estdn ocupadas
por gente que charla y come alegremente. Como la programacién es muy densa, los participantes no
tienen mucho tiempo para conocerse: los seminarios y las actividades optativas tienen a los invitados
ocupados durante toda la jornada. En cambio, estando sentada en una mesa con pocas personas, la
gente interactla como si estuviera dentro de un microcosmos: todo el mundo se presenta y comparte
experiencias de la enfermedad. Se sienten seguros dentro de una pequena "burbuja” de confianza. El
problema es que cada vez que yo y mi amiga Chiara — que me ha acompanado para la ocasién —
tenemos que elegir un sitio donde sentarnos, yo entro inmediatamente en tensién. Nunca sé cémo tengo
que presentarme a los demds. La proximidad fisica con la gente me obliga a abrirme y no me siento
preparada para enfrentarme a este momento. No formo parte del grupo. Es una realidad: soy una
outsider, soy una "sin papeles” que merodea por las mesas del restaurante con una actitud culpable.
Nunca, hasta ahora, me habia sentido asi. Pero no he conseguido encontrar una solucién mejor: aun sin
diagndstico, tenia que participar en este congreso. Era mi Unica oportunidad para entrar en el mundo
de la esclerosis multiple y obtener informacién antes de que fuese demasiado tarde: pues, al ano
siguiente el limite de edad previsto en el congreso (hasta los 35 afos) hubiera sido un problema. Un
informante que entrevisté me habia aconsejado acudir igualmente y no dejar escapar la ocasion. Asi
que envié mi solicitud y los organizadores la aceptaron.

Sin embargo, la presidén de este estado de espera me obliga a ser invisible, no tengo el coraje de explicar
mi historia porque tengo el terror de ser rechazada por otros enfermos. Asi que busco la mirada de Chiara
y nos sentamos en una mesa en compania de una informante que conoce mi historia. Con ella me siento
“asalvo”, y de repente desaparece la presidon de dar explicaciones — quizds justificarme — para satisfacer

las expectativas de los demds.
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Considero que dicha experiencia es un elemento a partir del cual presentar las cuestiones que serdn
desglosadas en este capitulo. De hecho, analizando reflexivamente esta vineta, he elaborado
algunos interrogantes tedricos respecto a mi posicién de enferma en estado de espera (Blatxer,
2010; Timmermans & Buchbinder, 2010) no sélo en relacién a los conceptos de disease vy sickness,
(Young, 1982; Kleinman, 1988) sino también sobre la misma categoria de illness. En otras palabras,
me pregunto: sEn qué consiste el estado de liminalidad (Douglas, 1966; Van Gennep, 1960; Turner,
1967) del paciente en estado de espera que podria padecer esclerosis multiple? 3Cudles son las
caracteristicas de la incertidumbre vivida por este tipo de paciente? sExisten ideales-tipo distintos
para la definicidn de un sujeto que se encuentra en este estado de liminalidad? gExiste un
condicionamiento de tipo socio-histérico que puede determinar algunas diferencias entre una

generacién de enfermos y otra?2

En este capitulo se intentard contestar a esta serie de interrogantes, presentando los resultados
obtenidos a partir del encuentro etnogrdfico con 21 pacientes, de edades comprendidas entre los
22 y los 69 anos, entrevistados en un periodo de tiempo que va desde septiembre de 2017 hasta
enero de 2018. Como se ha especificado en la parte de la metodologia [pdrr.2.3], la variable de la
edad cronolégica de los pacientes ha generado dudas importantes en la fase anterior al trabajo
de campo. Sin embargo, durante mi experiencia etnogrdfica he podido desglosar los principios
para la creacion de dos categorias de informantes, los veteranos y los novatos. Forman parte del
primer grupo los pacientes entre los 22 y 69 anos que han empezado a padecer los sintomas de la
enfermedad antes del ano 2000, mientras que forman parte del segundo grupo pacientes entre los
24y 39 anos que han empezado a tener episodios sinfomdticos después del afo 200023, Esta division
temporal es muy importante porque es el reflejo de los progresos obtenidos con el desarrollo del
protocolo diagndstico. Por ejemplo, la presencia de personas jévenes dentro del grupo de
veteranos apunta a casos de esclerosis muUltiple pedidtrica que resultaban incomprensibles hasta
hace pocos anos (Poser & Brinar, 2004) y que han sido diagnosticados mucho tiempo después, asi
como pasd con la generacién de los anos 50 y 60 que padecid los primeros sintomas en los anos 80.
Mientras que el segundo grupo comprende una edad promedia que es coherente con las
caracteristicas de surgimiento de la enfermedad (entre 20 y 40 afnos) asi como la conocemos hoy
en dia [Anexo Il: pdrr.1] y presenta tiempos de espera relativamente mds cortos?4. Propongo un

grafico para resumir la division:

2 En el grupo de los pacientes entrevistados se encuentran sélo casos de esclerosis multiple (varias formas) y de SCA.
24 Dentro de la categoria de los novatos, el tiempo de espera mds corto ha sido de 7 meses y el mds largo de 4 afos, mientras

que dentro de la categoria de los veteranos el tiempo de espera mds corto ha sido de 2 afos y el mds largo de 24 afos.
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ANO 2000

ANOS 80 I — ANO 2018
VETERANOS NOVATOS
o Edadentre 22y 69 afios o Edad entre 24 y 39 afios

o Tiempo minimo de espera: 2 afios o Tiempo minimo de espera: 7 meses
o Tiempo maximo de espera: 24 afios o Tiempo méximo de espera: 4 afios

Figura 3. Clasificacion del grupo de los pacientes entrevistados: veteranos y novatos. Fuente: elaboracién propia

4.2 INCERTIDUMBRE ACTIVA Y PASIVA: RELACION ENTRE ILLNESS Y
“DIS-ILLNESS”

Desde la antropologia y la sociologia médica se ha hablado ampliamente de la condicién del
paciente en estado de espera (Blatxer, 2010; Timmermans & Buchbinder, 2010), haciendo referencia
a esta situacion de transicidon con términos distintos: protfo-disease (Rosenberg, 2007; Armstrong &
Eborall, 2012) o proto-illness (Gillespie, 2015) — utilizados para sujetos con propensidén genética en
condicién de riesgo — y enfermedades enigmdticas (Nettleton, O'Malley, Watt & Duffey, 2004) para
describir pacientes pre-sintomdticos (Konrad, 2005), huérfanos sanitarios (Aronowitz, 2001), nédmadas
cansados (Evengdrd & Sachs, 1994 cit. en Smith-Morris, 2015) que padecen malestares en el margen
(Cuesta, 2015), enfermedades raras y de dificil diagndstico que se viven durante un tiempo de
transicion muy largo y conflictivo (Dumit, 2006), situadas en “las zonas fronterizas de la salud, la
disease y la illness"25. Me resulta coherente utilizar sobre todo esta Ultima categoria como ejemplo
dentro del marco tedrico, porque estas patologias presentan las mismas caracteristicas que tenia
la esclerosis multiple antes de que se empezara a desarrollar la investigacién cientifica y se
acelerara el proceso de diagnosis. Ademds, otras enfermedades neuroldgicas como la demencia
o el sindrome de Parkinson presentan este aspecto enigmdtico (Nettleton et al., 2004) que
transforma el diagndstico en un verdadero rompecabezas (Pinder, 1992; Tessier, 2018).

Como afirma Cuesta (2015: 87) en su tesis doctoral sobre enfermedades contestadas:

25 En este caso, prefiero mantener los términos en inglés para evitar una posible ambigledad en el significado.
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sTodo empieza con el diagnéstico? Ciertamente, no; la carrera moral de las personas afectadas por
una enfermedad contestada comienza mucho antes del diagndstico. De hecho, la mayoria de los
sujetos llevan anos padeciendo la sinfomatologia de la enfermedad o, incluso, diagnosticados de otra

enfermedad diferente, antes de que llegue el diagnéstico. [version en lengua original]

En su disertacion, la autora utiliza el término de carrera moral “en el sentido propuesto por Erving
Goffman, como la ‘frayectoria social recorrida por cualquier persona en el curso de su vida’,
atendiendo especialmente a ‘la secuencia regular de cambios que la carrera infroduce en el yo
de una persona y en el sistema de imdgenes con que se juzga a si misma y a las demds’ (Goffman
2007:133)" (idem). Siguiendo el mismo planteamiento, me gustaria delinear la carrera moral del
enfermo de esclerosis multiple, haciendo hincapié sobre la fase anterior al diagndstico para explicar
que existen dos momentos distintos en este espacio de tiempo liminal (Van Gennep, 2008 [1960];
Douglas, 1966; Turner, 1967).

El primero consiste en un momento previo, en el que la percepcidn “fluctuante” de un estado de
malestar o las semejanzas sinfomdaticas con otros tipos de patologias pre — existentes no permiten al
sujeto sentirse “realmente” enfermo. Para describir esta fase, me gustaria proponer el nuevo
concepto de dis-illness. He utilizado el prefijo dis- o Suo (dys), teniendo en cuenta las dos raices de
derivacién latina y griega, ya que en el primer caso este morfema significa “intervalo, separacién,
distancia, diferentes direcciones”, mientras que en el segundo expresa los conceptfos de “malo,
dificil, desordenado2. El segundo lo podemos reconocer en la cldsica situacién de limbo que hace
referencia a la categoria de la illness. Esta divisibn me parece importante para esclarecer las
caracteristicas intrinsecas de la esclerosis multiple en cuanto disease e illness. De hecho, por un lado,
la misma patogénesis de la enfermedad apunta a la presencia de un componente degenerativo
gue se manifiesta “con diferentes episodios de disfuncién neuroldgica, separados en el tiempo y en
el espacio” [Anexo Il: 122]. En términos de sinfomas, esto significa que la esclerosis multiple puede
presentarse con manifestaciones ambiguas e intermitentes que, como subraya la misma Cuesta
(2015), pueden llevar al paciente a pensar en enfermedades distintas o en episodios transitorios de
menor gravedad, como malestares comunes. Por ofro lado, la enfermedad en cuanto illness se
presenta inicialmente en esta forma de “proto-fase” (dis-illness), provista de caracteristicas
peculiares que ponen al enfermo en una condicidn de incertidumbre casi “esquizofrénica”,
saboteando la percepcién de lo que es necesario sentir o temer como enfermedad y lo que, en
realidad, no lo es. Propongo una serie de ejemplos etnogrdficos de esta incertidumbre, utilizando

las narraciones de cinco informantes, tres veteranos y dos novatos.

Agnese, de 59 anos, veterana, empezd a tener las primeras senales confusas de la enfermedad con

26 Consultado en linea en la pdgina http://www.usu.edu/markdamen/Wordpower/handouts/gkaffix.pdf, el 15 de abril del
ano 2018 [Utah State University]. En el documento se hace hincapié en el hecho de que los dos prefijos se tienen que
considerar de forma separada y no como sinénimos. Por eso especifico que para la creacion de este neologismo utilizo
ambos, cada uno con su matiz etimoldgico.
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30 anos y fue diagnosticada con 47, en 2007:

El tema es que yo tenia estos periodos, estos periodos tan raros...aparecia este malestar y nada...sentia

este hormigueo en las manos y en los pies, se me caian los objetos de las manos y me sentia siempre

cansada. Luego el sinftoma desaparecia v la vida volvia a ser la de siempre. Me decian que era un

problema de nervios, que era una persona fragil, demasiado delicada y que tenia que relajarme y dejar

de preocuparme por todo. Al final terminé convenciéndome yo misma de esta version. Cada vez que

me sentia débil, el psiquiatra me daba el Samir, un reconstituyente para que me sintiera mejor. Bueno,
esto hasta que no tuve el sintoma fuerte de la pierna y empecé a cojear porque finalmente hice una
resonancia y me di cuenta de que no estaba loca, como habian intentado explicarme durante anos,

la culpa era de la esclerosis multiple.

Penelope, de 62 anos y veterana, esperd 4 anos antes de recibir el diagndstico en 1998. Estd

enferma desde hace 22 anos:

Tenia alrededor de 40 anos, es decir estaba en el momento de mi plena actividad como trabajadora,
madre, mujer...y tenia estos sinfomas raros, una serie de cosas que todos, yo incluida, reconduciamos a
problemas de artrosis cervical. Todos pensaban que era culpa del frio que pasaba por la ventanilla del
coche, porque solia tenerla siempre abierta. Ademds, al haber hecho un tac sabia que tenia una hernia

discal. Entonces al principio no me preocupé. Pero luego empecé a tener una serie de sintomas y a

darme cuenta de que algo estaba pasando. Los médicos me propusieron las teorias mds absurdas. Me

decian: “Senora, usted probablemente no anda bien porque utiliza ligas o tacones altos, usted tiene una
reacciéon psicosomdtica, usted es neurdtica, usted estd deprimida, usted tiene que adelgazar, usted
tiene que engordar, usted tiene que andar mds, usted tiene que estar parada, usted tiene que subir,
usted tiene que baijar..."”. Sélo para que te hagas una idea de la locura que vivi en aquellos anos. Yo, a

lo largo del tiempo, he ido acumulando y tomando nota de estas manifestaciones: llegaban, pasaban,

volvian empeorando...recuerdo un verano que estaba en Tailandia con mi familia y hacia un calor

himedo insoportable...eeeh...j Imaginate!? Y mi marido decia: “Eh, Penelope es una pesada, nada es
lo suficientemente bueno para ella”. Cuando me sentia asi, él solia ironizar, diciéndome: “sQué te pasa

de nuevo esta manana?”.

Veronika, 34 anos, veterana, recibié el diagndstico en 2009 con 25 anos, pero afirma haber tenido
sus primeros sintomas cuando era una adolescente. Estd bastante convencida de haber sufrido una

forma de esclerosis multiple pedidatrica:

Empecé a tener problemas cuando tenia alrededor de 13 anos: me desmayaba a menudo, me sentia
débil. Todos pensaban que era a causa de mi complexion, pues siempre he sido una chica bastante
delgada. Los médicos intentaban entender qué pasaba. Al final, la respuesta era siempre que tenia un

problema de ansiedad y que tenia que calmarme. Yo les creia, porque es verdad que tengo la

27 En este caso, la informante se refiere a mi, compartiendo un pormenor de la experiencia de enfermedad, sabiendo que
yo puedo imaginar qué significa enfrentar el calor del verano con una enfermedad como la esclerosis multiple. Este
mecanismo forma parte de una dindmica de interaccién que he descrito en el apartado dedicado a la metodologia [2.1].
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tendencia a ponerme en seguida nerviosa. Entraba y salia del hospital: cuando me sentia débil, el
médico me recetaba el Samir, que entonces se usaba como fadrmaco reconstituyente...para los nervios.
Yo no me oponia, pues estaba en un hospital y tenia confianza en ellos. Lo vivia como algo normal y
seguramente no pensaba en nada de grave. Cuando salia me sentia mucho mejor, asi que no me

preocupaba y continuaba con mi vida. Tenia 23 anos cuando las cosas empeoraron. En aquella época,

vivia ya en otra ciudad con mi pareja. Un dia estaba de paseo con mis amigas y de repente me paré
en medio de la calle. Estaba literalmente paralizada: no conseguia hacer ni un paso adelante niun paso
atrds. Mis amigas me ayudaron, me llevaron a casa. Me senté en el sofd y después de una hora me

levanté como si nada hubiera pasado. Recuerdo que era noviembre de 2008. En abril 2009 — nunca

podré olvidarlo — estaba yendo a la misa del Angelus para ver al Papa e iba acompaiada por la tia
abuela de mi pareja. A la ida iba rdpida como un rayo, pero a la vuelta tuve que apoyarme en la
espalda de esta sefora de 80 anos porque no conseguia estar de pie. jEs que no lo conseguial
Pensdndolo ahora, tengo que decir que antes que pasaran estos dos episodios mds importantes, me
habian pasado cosas menos graves, episodios esporddicos. Por ejemplo, se me caian objetos de las
manos pero pensaba que era debido a mi descuido o debilidad. No pensaba en absoluto que pudiera

tratarse de esclerosis multiple porque ni siquiera sabia que existia esta enfermedad. No me preocupaba

porgue siempre me recuperaba. Pero después del episodio de abril, las cosas cambiaron porque la

gente me veia andar y me preguntaba: *3Qué te ha pasado? 3 Por qué estds cojeando?”. El problema

era que yo no me daba cuenta de esta cosa. Luego, en junio, me pasd otro episodio.

Y a partir de aguel momento las cosas cambiaron. Estaba con una amiga de compras porque mi

hermana se iba a casar y necesitaba un par de zapatos para la ocasion. Bueno, aquel dia estuve casi
a punto de matarme porque me quedé bloqueada en el paso de cebra y no conseguia moverme. Mi

amiga, que era médico, me dijo que la cosa no era normal y que tenia que hacer urgentemente una

visita al neurdélogo.

Tommaso, 27 anos, novato, diagnosticado en 2015 con un tiempo de espera de 9 meses, comenzd

a tener los primeros indicios en 2012, como reflexiona con un razonamiento hecho a posteriori:

Como tengo unas lesiones antiguas, los médicos piensan que es probable que la enfermedad haya
surgido antes de lo que yo me imaginaba. De hecho, en 2012 estaba trabajando en un supermercado

aqui en el pueblo y noté que tenia la visién borrosa. Pero el médico de cabecera me dijo que se trataba

de estrés y me dio un colirio. Me pasd y no le di mds importancia. Luego, en 2014, un dia, al despertarme

por la tarde después de haber dormido durante la manana - en esta época trabajaba de noche en un

horno - me di cuenta que tenia el brazo y la pierna izquierda paralizados, entonces me entrd el pdnico.

Sabrina, 34 anos, novata, diagnosticada en 2008 después de haber esperado dos anos, hace una
serie de deducciones en su discurso para explicar el origen de su enfermedad y de las primeras

sefales de su manifestacioén:

Supongo que el primer sintfoma fue con 18 anos, cuando empecé la universidad, porque estaba muy
estresada...tuve unas crisis epilépticas. En esta época mi profesora de derecho me habia comentado

que habia tenido una experiencia muy negativa con la resonancia magnética y la cosa me habia
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asustado tanto que al final decidi no hacer la prueba. Pasé un afo y medio desde aquel episodio y
mientras tanto me habia mudado de ciudad para continuar con mis estudios de ingenieria. En este
periodo, habia empezado a sufrir trastornos alimenticios. Bueno, creo que hace falta especificar una
cosa: cuando tenia 16 anos mi abuelo se suicidd. Considera que mi abuelo era como un padre para mi
(...) este evento me alter6 emotivamente y cuando me encontré sola en otra ciudad, todos estos
recuerdos negativos que habia suprimido empezaron a salir a la luz a través de los problemas con la

comida. Empecé a darla culpa a mi cuerpo v a sufrir bulimia. Esta situacion durd dos anos y sélo después

de este periodo la enfermedad se manifestd con un sintoma contundente [pérdida de la vista en ambos

los ojos], que yo creo que fue una reaccién a todo este periodo tan triste y complicado.

Come se desprende de los ejemplos propuestos, en esta primera fase (dis-illness) los pacientes no
tienen una percepcién clara de lo que estd pasando. Existe una especie de anarquia en la
manifestacion de la enfermedad: los sintomas aparecen y desaparecen o son similares a otras
condiciones fisicas padecidas anteriormente o en aquel momento, cosa que empuja a los enfermos
a volver a la vida de siempre, sin rupturas decisivas en su experiencia biogrdfica (Bury, 1982). Hace
falta destacar que, aungue este mecanismo exista en ambas categorias de pacientes, las historias
relacionadas con los veteranos presentan caracteristicas distintas.

En primer lugar, el tiempo de espera desde la apariciéon de los "“pre-sinftomas” hasta el diagndstico
es mucho mds amplio. Seguramente, este elemento se debe a un nivel de informacién (lega vy
experta) acerca de la enfermedad mucho mds bajo. En cambio, en el caso de los novatos la
transicion es mds breve. De hecho, he detectado la presencia de un tiempo mds largo sélo en los
casos en que el/los pre-sintfomay/s inicial/es no tiene/n una potencia disruptiva muy contundente.
Ademds, en algunos casos no existe, a priori, una situacion pre-sintomdatica: el sintfoma se presenta
causando unos danos fan evidentes que el paciente, ya en estado de illness, es ingresado en el
hospital para hacer los controles rutinarios. En los Ultimos afos, gracias a los nuevos criterios [parr.
3.3.4], la presencia de sinfomas peculiares como disfunciones de la visién (neuritis éptica) o de los
artos (pardlisis o parestesias), lleva a los médicos — especialistas y no — a aproximarse con mds
facilidad a la hipdtesis de la esclerosis multiple en el diagndstico diferencial?s,

Ademds, en ambos casos se pueden verificar situaciones peculiares como una alternancia entre
ilness y dis-illness en la fase liminal. Quiero dar un ejemplo de lo que estoy argumentando
presentando el relato de una novata, Emma, de 24 anos, diagnosticada en 2016 con la aparicién

del primer sinftoma en 2012:

Tuve mi primer sintoma en 2012: de repente me vino una pardlisis en la parte derecha del rostro. Cuando
fui al hospital me dieron cortisona y me dijeron que el problema habia sido causado por el frio y que

hubiera tenido que ser visitada por un neurdlogo. Entonces fui al neurdlogo, que me dijo con

“tranquilidad” que podia tratarse o de un herpes o de un tumor. Me quedé sin palabras

2 Sin embargo, con este comentario no quiero decir que el diagndstico sea una operacion facil y obvia. Persisten episodios
de diagndsticos mds complejos que pone al paciente en un estado de espera largo. Lo que realmente se ha modificado es
el nivel de consciencia respecto a la esclerosis multiple en cuanto disease.
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porgue...imaginate...tenia que esperar un mes para hacerme la resonancia y mientras tanto morirme
de miedo. Ademds, el estado de pardilisis continuaba, por la noche me ponia un parche sobre el ojo
para poder dormir porque se quedaba abierto. Luego, el 24 de diciembre de 2012 - lo recordaré para
siempre porque era la vigilia de Navidad - fui al hospital para hacer esta resonancia y todo el mundo se

alegré porque, al parecer, en los resultados no aparecid ninguna anomadlia. (...) Bueno, yo me convenci

de que se trataba de una pardilisis causada por el frio. Mientras tanto, como esta situacion persistia, yo

empecé a ver a una fisioterapeuta. Como era muy competente y estaba preocupada por mi, me pidid
hacer las pruebas de la sangre. En estas andliticas salié la presencia de los A.N.A. [anticuerpos
antinucleares] y me aconsejo visitar a un inmundlogo. Cuando el inmundlogo vio que tenia la resonancia
“limpia” me dijo que estaba todo bien y que no tenia que preocuparme. El primer mes después de la
resonancia sufri una depresion. Tenia problemas serios: habia pasado un mes desde la Ultima vez que
habia salido de casa porque tenia miedo de que el frio pudiese de alguna forma hacerme dano. Me

sentia aturdida. Tenia la sensacién de gue algo no estaba funcionando, me parecia que tenia que

aguantar una gripe fuerte. De todas formas, hasta el momento en que hice la resonancia, me pasé el
tiempo pensando que tenia un tumor en el cerebro. Después, cuando salieron los resultados, me

tranquilicé e intenté volver a la normalidad. Tuve que esperar 4 meses antes de que la pardilisis

desapareciera. Un afo después — era abril 2014 — estuve viviendo de nuevo un periodo muy estresante
porque estaba ocupada preparando los exdmenes de la universidad y al mismo tiempo trabajaba
como dependienta en una tienda de ropa. Me sentia perennemente cansada pero obviamente
pensaba que la causa era mi estilo de vida. Volvia a casa llorando y diciendo a mi madre que ya no
podia mds. Y ella me contestaba: "Para ya de quejarte, no tienes ganas de trabajar, esta es la verdad”.
Asi que continué con este ritmo de “trabajo, estudio, trabajo, estudio” durante unas semanas, hasta que
un dia senti que estaba pasando de nuevo algo en mi cara. Esta vez el rostro se habia literalmente
“arrugado”, es decir: si en el caso anterior los mUsculos se habian ido hacia abajo, esta vez se habian
guedado bloqueados en una expresidn de “asco”, hacia arriba. Yo estaba en estado de shock. Tengo
que decir que antes de este evento no estaba viviendo un momento tranquilo, tenia la impresién de
que esto de la pardilisis me iba a pasar de nuevo y tenia muchas pesadillas durante la noche. Me decia:
“Hay algo que no funciona”, pero luego pensaba en el estrés de mi vida e imaginaba que era la causa
principal de mis preocupaciones. sCudndo surgieron mis recelos? Cuando la segunda vez que fui al
hospital me dijeron que tenia una reincidencia de la pardlisis. Recuerdo que los miré [a los médicos] y
les dije “Perdonad, sefiores, yo no soy un médico pero esto no se trata de una pardilisis. En este caso
siento que hay una contraccién de la cara, es decir...siento que se trata de algo distinto”. Pero ellos
estaban convencidos: pardlisis = reincidencia = cortisona = jadiés! No me tomaron en serio, no me
hicieron una resonancia — como les habia pedido — y me dijeron sélo: “"Segun nuestra opinidn se trata de
esto”, punto y pelota. Yo volvi a hablar con mi fisioterapeuta porque confiaba en ella y me sentia
desesperada y ella intentd franquilizarme, diciéndome que iba a ayudarme. Y de hecho, después de 20

dias la pardilisis desaparecid. Después de esta circunstancia me dije a mi misma: “Ya basta, no quiero

pensar mds en ello”. Entonces me concentré en la universidad, porque a causa de este segundo

accidente habia perdido de nuevo meses enteros del curso y queria hacer un intercambio a Brasil a
toda costa. jAprobé diez materias en aquel cuadrimestre! El 8 de marzo de 2015 me fui a Brasil.
Paraddjicamente, el periodo en Brasil fue el mejor de mi vida. Me quedé alli tfres meses y escribi mi tesis.
Me sentia bien fisicamente. Considera que habia pasado un afo desde la segunda pardlisis. No pensaba

mds en el asunto. Cuando volvi a Italia tenia el objetivo de terminar mi grado y de hecho lo logré y en
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septiembre, después de haber terminado los Ultimos exdmenes, presenté mi trabajo final. Mientras tanto,
habia decidido hacer un mdster en otfra ciudad y habia encontrado dos trabajos para ganarme la vida:
hacia de secretaria por la mafnana y de canguro por la tarde. En abril del afio 2016 llegd el tercer brote.
Cuando me toqué la cara no senti nada de nada. Estaba como una loca. Cuando fui al hospital los
médicos decidieron ingresarme. Me hicieron una resonancia completa, es decir cerebro y médula, y
detectaron tres lesiones pequenas en el encéfalo y vieron algo también en la médula. El liquido

cefalorraquideo resultd positivo. Desde que me dieron de alta en el hospital hasta que recibi los

resultados de la resonancia, yo sabia que tenia esclerosis multiple. En ese momento lo sabia.

Resumiendo graficamente la carrera pre diagndstica de Emma, destaca la alternancia entre dis-

illness e illness:

. Mejora de la paralisis +
Resonancia consejo de visitar un Analiticas: anticuerpos Recuperacion del brote
sin lesiones inmunélogo A.N.A. en 20 dias
=== Recuperacion —
del brote en 4 meses
Viaje a Brasil Diagnosis
Marzo-junio 2015 definitiva
PRIMER Trabajoy SEGUNDO TERCER
BROTE Estudio BROTE BROTE
1semana 1semana 1semana 1 afio y medio 3 meses
\ T L | — -
2012 Visita al Fisioterapeuta Inmundlogo 2014 Fisioterapeuta 2016 2016
neurdlogo
Diagnosis: Diagnosis: Diagnosis:
Parélisis facial Reincidencia de la Estado
a causa del frio paralisis facial de espera
ILLNESS (1 mes de depresién ) DIS-ILLNESS ILLNESS DIS-ILLNESS ILLNESS

Figura 4. Carrera moral “pre-diagndstica” de Emma. Fuente: elaboracion propia

Como se puede notar, Emma vive la experiencia de un sintoma altamente disruptivo (pardlisis

facial), una situacién que la pone inmediatamente en un estado de iliness y la empuja a buscar

respuestas de forma proactiva (visita en el hospital, visita con el neurdlogo, terapia “paliativa™ con

un fisioterapeuta, visita con el inmundlogo). En el primer mes sufre depresién. Su cuerpo ha

cambiado repentinamente y el miedo a estar en contacto con el frio la motiva a quedarse en casa,

cislada del resto del mundo. En este caso, el estado de illness hace referencia a otra enfermedad
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(pardilisis facial) porque Emma confia en el juicio de los médicos (personal del hospital y neurdlogo)
y de las pruebas cientificas (resonancia). Sin embargo, la presencia persistente del sintoma (4 meses)
obliga a la paciente a optar por una estrategia de curacidén alternativa y paliativa, es decir visita a
una fisioterapeuta para eliminar el sintoma que le causa la sensacion constante de illness. Cuando
la pardlisis desaparece, Emma retoma el control sobre su vida, volviendo a la "normalidad”. La
paciente entra en la fase de dis-illness: la experiencia de la enfermedad queda en paréntesis,
insertada en un recuerdo subterrdneo y latente del evento que genera miedos que la informante
intenta tener bajo control (“tenia la impresion de que esto de la pardlisis me iba a pasar de nuevo
y tenia muchas pesadillas durante la noche. Me decia: ‘Hay algo que no funciona'"), mientras la
vida sigue con su rutina. Esta fase dura alrededor de un ano, hasta que la segunda aparicion del
sintoma rompe de nuevo el equilibrio su vida. En esta circunstancia, con el trauma pasado
guardado en la memoria, la paciente no acepta la versién ofrecida por los médicos. Se siente
confusa y busca ayuda, confiando de nuevo en su fisioterapeuta. Una vez mds la prioridad es
deshacerse del sintoma para retomar el control y “olvidarse” de la enfermedad. En este caso la fase
de iliness dura sélo 20 dias. Emma recupera fuerzas y planea su futuro teniendo dos prioridades:
recuperar el tiempo perdido en los estudios y participar en un infercambio en Brasil. Esta vez, el
espacio de tiempo de la dis-illness dura un ano y medio y se desarrolla a través de una accidon que
tiende a aniquilar completamente el estado de illness (“Me dije a mi misma: ‘Ya basta, no quiero
pensar mds en ello'”): el vigje a Brasil es el punto dlgido de su recuperacion fisica
("Paraddjicamente, el periodo en Brasil fue el mejor de mi vida"). Desafortunadamente, el
surgimiento de un tercer brote obliga a Emma a regresar a la realidad. El miedo latente, presente
en la fase de la dis-iliness, se concreta con el nuevo malestar que la llevard hacia el diagndstico

definitivo de la enfermedad.

Comparando la fase de dis-illness y la de illness, se puede decir que la incertidumbre presenta
caracteristicas distintas dependiendo del momento en que se encuentra el paciente. De hecho, la
actitud del enfermo oscila constantemente entre una buUsqueda de explicaciones acerca de su
estado de malestar y un intento de volver a la normalidad.

En el caso de la dis-illness propongo el término de incertidumbre pasiva, ya que se trata de un estado
de preocupacioéon latente (con sintomas especificos e inestables o sintomas inespecificos) que, aun
guardando una memoria de la illness, no permite su manifestacién evidente en la vida cotidiana.
Esta incertidumbre pasiva puede derivar de un rechazo explicito de la condicién de malestar, de
una falta de conocimiento acerca de la enfermedad o de la tendencia a confundirla con otra
patologia.

En el caso de laillness sugiero el concepto de incertidumbre activa, ya que en el momento de la

aparicion del sintoma el enfermo estd en busca de una respuesta acerca de su estado de
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alteracién, desencadenando un proceso de comparacién — a menudo conflictivo — con la

disease?.

4.3 EMBODIMENT: UNA EXPLORACION DE LA INCERTIDUMBRE DEL PACIENTE
“DESDE EL CUERPO”

En la reflexion contempordnea de la antropologia del cuerpo, la nocién de embodiment (Csordas,
1990, 1994) es entendida como condicion existencial del hombre: "estar en el mundo habitdndolo
con el propio cuerpo y habitudndose a ello” (Csordas, 1990: 86). Desde este punto de vista, salud,
enfermedad y cuerpo se perciben como conceptos que actian simbdlicamente sobre la
experiencia de los individuos. Son madquinas conceptuales, segin las palabras de Pizza
(2016[2005]:30), que intentan capturar las practicas existenciales en una definiciéon o representacién
abstracta. El andlisis de las formas de embodiment permite utilizar una visibn que consigue
trascender los paradigmas tipicos de la biomedicina con los cuales se interpreta y representa el
cuerpo, es decir, se presenta como una ocasidén de deconstruir el concepto de “enfermedad”,
entendida como un producto cultural creado ad hoc. Durante la enfermedad, la alteracién de un
estado de "normalidad” lleva al paciente a poner en cuestion la seguridad ontoldgica de su “estar

en el mundo”. Como afirma Alonso (2008: 40):

(...) Este dar por sentado el cardcter encarnado del self supone ciertas caracteristicas y atributos
corporales especificos, como la capacidad para actuar, para construirse como agente, y la ilusion del
dominio sobre el propio cuerpo. En este punto, el andilisis de Good (1994; Grimberg, 2003; Scarry, 1985)
acerca del cardcter desestructurante de la experiencia de la enfermedad - como experiencia
encarnada -, resulta revelador para dar cuenta de la forma en que la enfermedad objetiva el cuerpo
y lo enfrenta a si mismo. En esta experiencia la incertidumbre se hace cuerpo, conmueve los

fundamentos de la seguridad ontoldgica. [La cursiva es mia] [texto en lengua original]

Partiendo de esta premisa, considero interesante entender cémo esta objetivacion del cuerpo,
activada por el surgimiento de la enfermedad, se produce en los casos de pacientes “liminales”, asi

como los tipos de incertidumbre que genera en estos cuerpos sinftomdaticos.

Quiero apuntar que, en esta parte del trabajo, tengo en cuenta la reflexién hecha por Mari Luz
Esteban (2013 [2004]: 24) en torno a la importancia de la utilizacion de la terminologia, y los

problemas de traduccién que algunas categorias analiticas provocan:

22 No siempre los informantes se ponen inmediatamente en contacto con un médico. Sin embargo, en los relatos destaca
una tendencia a poner en tela de juicio el estado de salud. De esta forma el paciente empieza a confrontarse con su estado
de iliness.
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En castellano no existe un consenso sobre cémo traducir este concepto de embodiment: algunos/as
autores/as estdn utilizando el término encarnacion (Garcia Selgas, 1994; del Valle, 1999); otros/as han
preferido el de corporizacion (Capitdn, 1999), en un intento de evitar los contenidos ligados a usos
religiosos del término anterior; por Ultimo, hay también quien utiliza el término en inglés (Orobitg, 1999).

(Esteban, 2013: 24) [texto en lengua original]

En base a esta clasificacién, he decidido utilizar el término inglés de embodiment porque lo
considero mds Util para esclarecer unas diferencias importantes que destacaré en mi propuesta

tedrica.

4.3.1 ILLNESS, DIS-ILLNESS, EMBODIMENT Y CORPOREALITY

Como he abordado previamente, el embodiment es un proceso a través del cual los individuos
viven la experiencia del cuerpo (discurso del cuerpo) produciendo una representacion del mismo
(discurso sobre el cuerpo). En otras palabras, este concepto permite entender las dindmicas sociales
y las producciones culturales, las im&agenes del self, la persona, los estados del bien estar y del mal
estar. Dando por sentada la naturaleza procesual (Charmaz, 1987) del self y su condicion
fenomenoldgica de ser-en-el-mundo (Csordas, 1990), me interesa explorar de forma reflexiva su otfra
“cara”, es decirsu manera de *hacerse objeto” en el momento de la ruptura (Bury, 1982) provocada
por la enfermedad.

Como afirma Leder (1984 cit. en Csordas, 1990; Alonso 2008), en la vida cotidiana estamos
acostumbrados a posicionar nuestro self dentro de un cuerpo silencioso, fenomenolégicamente
ausente. Por contra, la experiencia de la enfermedad obliga al individuo a una reconsideracion de
su presencia fisica en el mundo, llevdndolo a proceder con una reflexion que situa el cuerpo en el

centro del discurso, en fanfo que objeto.

Donna Haraway (cit. en Gilleard & Higgs, 2015: 17) propone una interesante distincidén entre dos tipos
de cuerpo: por un lado, el cuerpo entendido como actantfe social (social actant), y por el ofro, el

cuerpo como vehiculo de agencia social (social agency):

El cuerpo como actante social se refiere a la materialidad relativamente inmediata del cuerpo y a sus
acciones y reacciones materiales que son realizadas socialmente sin el recurso a los conceptos de
agencia o intencién. En cambio, el cuerpo como agente social se refiere a la materialidad como
elemento inseparable en la expresidn de la identidad personal y social. “Corporeality” es un término que
puede ser utilizado para significar el cuerpo en tanto que actante social, mientras que “"embodiment”
es un término que significa el cuerpo en tanto que vehiculo de agencia social. [Reelaboracién hecha

para los autores]

Considero que esta dicotomia casa perfectamente con aquella previomente propuesta de dis-
illness e iliness [pdrr.4.2], ya que en la “primera” ruptura, desencadenada por los sintomas inestables

de la dis-illness, el cuerpo se comporta como actante social, es decir, como self desprovisto de una
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intencién precisa hacia su enfermedad que, al revés, destaca en el proceso de laillness, cuando el
paciente foma plenamente conciencia de su estado de malestar. En ofras palabras, en la primera
condicién el cuerpo del paciente se puede explorar a través de la herramienta analitica de la
corporeality®0, mientras que en la segunda se puede aplicar el concepto de embodiment. Pienso
gue esta distincion es importante para entender qué tipo de incertidumbre producen los cuerpos a
causa del desorden provocado por la aparicidén del sintoma, tanto en la fase de dis-illness como en
la de illness. Para presentar estos dos modelos, propondré un caso etnogrdfico de mi trabajo de
campo: la historia de la carrera moral (Goffman, (1972 [1961]) de Claudio, veterano de 32 anos que
empezdé a tener los primeros sinfomas con 11 anos (probable esclerosis multiple pedidtrica), aunque
fuera diagnosticado en 2013. Actualmente sufre esclerosis multiple progresiva primaria (EMPP) y estd

en silla de ruedas:

Tengo recuerdos claros de aquel periodo [cuando tenia 11 afos], sobre todo porque ahoras! tengo los
mismos sintomas y estoy reviviendo la experiencia. Decia siempre que tenia un dolor en las rodillas y, de
hecho, no pude caminar durante un ano. Sentia un dolor que se concentraba en las rodillas y podia
hacer sélo un movimiento: si tenia las piernas dobladas no podia estirarlas, o viceversa. Visité millones de
médicos en aquella época, me hicieron una resonancia magnética en las piernas y pruebas de todo
tipo, pero nunca detectaron nada (...). Al final, me dieron un diagndstico de bloqueo psicolégico y
ligamentos laxos. Segun ellos, era verdad que sentia dolor, pero probablemente pensaban que estaba
exagerando (...). Mi madre me creia, pero yo tenia la frustracién de no poder tener una respuesta clara.
En el fondo, el diagndstico que me dieron me ofendid un poco. Eh si, porque de esta forma parecia que
me lo estaba inventando todo, mientras yo me sentia realmente mal. De todos modos, me pasé un ano
encerrado en casa, recuerdo que podia moverme sélo con unas silla de oficina, aquellas sillas que tienen
ruedas, y mi madre tenia que cogerme en brazos para moverme de un lado a ofro. Al aio siguiente los
sintomas desaparecieron. Claramente, no es que me olvidé de la experiencia, era muy dificil hacerlo
porque fue un periodo largo de mi vida vy sufri varias secuelas: por ejemplo, me suspendieron en el
colegio y tuve que repetir el ano escolar. Al mismo tiempo, después de haberme recuperado no pensé
mds en ello. No noté nada que pudiera hacerme pensar: “jOh, maldicién! jHa vuelto!”. No pensé ni dos
segundos que se trataba de una enfermedad como la esclerosis multiple porque estaba curado, para
mi la historia se habia terminado. Asi que desde 1996 hasta 2010 no tuve ningUn otro sintoma. Luego, en
2010, empezaron de nuevo estos hormigueos, aunque intentaba quitarle hierro al asunto. En este
periodo, estaba muy ocupado y estresado porque estaba terminando la carrera. Recuerdo que
intentaba desdramatizar, y decia a mis amigos: “no me siento™ en lugar de “"no me siento bien”; decia
sélo “no me siento” porque tenia esta sensacién rara en los brazos y en las manos, aun asi no era una
Ccosa gue me preocupaba. Eran hormigueos, falta de sensibilidad... Esperé dos meses, pero al final fui al
médico, una neurdloga particular. Me dijo que muy probablemente se trataba de un nervio inflamado,
y me dejé la libertad de decidir si hacer o no una resonancia. Como el sinftoma pasd unos dias después,

pensé: “Bueno, ahora me siento bien, sPor qué tengo que tomarme la molestia de hacerme una

3 Como ocurre con el término embodiment, también en este caso prefiero mantener el término original.
31 El "ahora” se refiere al momento de la entrevista que tuve con Claudio en enero de 2018. Sin embargo, su situacién no se
ha modificado hasta el dia de hoy.
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resonancia? El tema es que, jtenia que estudiar! zLo ves? Soy asi... Siempre utilizo la misma légica,
seguramente no hubiera tenido los ofros brotes si no hubiera utilizado la 16gica “tengo que estudiar”,
“tengo que hacer”, “tengo que guedarme aqui”, “seguramente no voy a parar ahora”. De todas
formas, tampoco hubiera sido capaz de vincular por deduccion un episodio de la infancia con lo que
me estaba pasando, sobre todo porque cuando tuve el problema en las rodillas tenia dolores, mientras
gue en este caso tenia una sensibilidad rara en las manos y en los brazos...jamds hubiera podido ser
capaz de unir estos dos eventos.

Tres anos después, empezaron estas parestesias en las piernas que iban aumentando gradualmente,
sobre todo cuando me sentia nervioso, agitado o enfadado. Empecé a caminar mal. Asi que mi médico
de cabecera me dijo: “Tienes que consultarinmediatamente un neurdlogo”. Me ingresaron en el hospital
y recuerdo que durante aquella semana me lamentaba: “iTengo que volver a Mildn porque tengo que
hacer las prdcticas!”, pues acababa de terminar mi mdster y queria continuar con mi vida. Sélo queria
irme de allilo mds pronto posible. Un dia, cuando estaba a punto de terminar con las exdmenes médicos,
mi madre empezd a montar un nimero en el hospital porque no le gustaba como se estaba portando
el jefe de neurologia. Ahora no recuerdo el por qué. Yo me puse nervioso porque ademds estaba lleno
de cortisona — jimaginate mi nivel de enfado! -y le dije: “TU ahora te callas y te quedas aqui, quieta”.
Fui a hablar con el neurdlogo, vy le dije: “Mire, podria llegar aqui mi madre con la intencién de montarle
un nUumero...", y él, sin ni siquiera escuchar lo que le estaba diciendo, dio la vuelta a la pantalla del
ordenador para mostrarme la resonancia. Yo, en aguel momento, no estaba entendiendo nada.
Empezd a hablar y, de repente, menciond la esclerosis multiple. Lo miré y le dije: “Perdone, susted me
estd diciendo que tengo esclerosis mUltiple2”, y él me contestd: “Eh...", como si dijera: “sTodavia no lo
has entendido, tonto?2". Luego continué con su discurso: “Mientras tanto usted no se lo diga a nadie,
hacen falta ofras pruebas para averiguar esta hipdtesis, y de todas formas no se trata de una

enfermedad tan invalidante hoy en dia”. En aguel momento, tampoco entendi por qué no se lo tenia

que decir a nadie...me senti confundido.

En el relato de Claudio la enfermedad se manifiesta con un sintoma contundente y perturbador. De
hecho, pasa un ano entero de su infancia con las piernas paralizadas. En este caso, el cuerpo
sinfomdtico de la illness dota de agencia social al paciente, que reacciona al problema fisico
visitando a los médicos. Al final, la desaparicién del sinftoma lleva a Claudio a seguir con su vida de
nino y, de esta forma, intentar reparar los danos emocionales causados por la pardlisis. En primer
lugar, la enfermedad “misteriosa” le ha obligado a perder el ano escolar; ademds, el hecho de
haber recibido un diagndstico erréneo, termina dejando en el paciente un recuerdo doloroso que
se tfransforma en estigma (Goffman, 2008 [1963]). Por un lado, la madre, aun creyéndolo, acepta la
respuesta del bloqueo psicoldgico. Por otro lado, él se siente ofendido porque con este diagndstico

se pone en cuestion su equilibrio mental.

Sin embargo, el paciente se aleja gradualmente de esta fase, aunque asuma el hecho de guardar
una "memoria corporal” del evento vivido durante su infancia. Empieza, de esta forma, la fase de
la dis-illness. El cuerpo se vuelve de nuevo ausente (Leder, 1990) hasta la aparicién, 14 anos después,
de un nuevo sintoma. A pesar de que esta nueva fase tendria que estar presumiblemente

relacionada con la illness, el self evita tomar una actitud proactiva para dar respuestas al
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surgimiento de una alteracién fisica. De hecho, Claudio no quiere “escuchar” las sehales de su
cuerpo porgue prioriza la necesidad de terminar sus estudios, asi que decide desdramatizar y evita
contactar con un médico. El paciente suprime la agencia del self y la inmanencia de la “carne”
gue lo representa: su cuerpo estd silenciado. El informante rechaza lailiness y entra en una fase de
dis-iliness. Sélo dos meses después, cuando se da cuenta que no puede evitar la “voz" de los
sinfomas, Claudio habla con una especialista. Sin embargo, la neurdloga lo anima a no preocuparse
y el paciente, con la sucesiva desaparicién de las parestesias, continia con su vida, deshaciéndose
una vez mds del fantasma de una posible enfermedad. Cuando en 2013 los sinftomas vuelven a
despertar su estado de iliness, el informante, bajo el consejo de su médico de cabecera, visita a un
neurdlogo y completa, sin saberlo, las pruebas rutinarias previstas para el diagndstico de esclerosis
multiple. La noticia genera un gran impacto en su vida, ya que no se esperaba recibir un diagndstico
de este tipo. Por una parte, quiero destacar que durante nuestra conversaciéon el informante ha
hecho hincapié muchas veces en el tema de la ignorancia: no pensaba que detrds de estos
sintomas pudiese esconderse una verdad tan terrorifica; por otra parte, durante nuestro encuentro

me explico:

Supongo que en este periodo no era muy consciente de mi mismo, de las enfermedades y de otros
asuntos. Ahora no tengo ninglUn problema con los médicos, pero puede ser que este rechazo de pensar
en una enfermedad en concreto estaba relacionado con el hecho de que he pasado mucho tiempo
de mi vida ingresado en el hospital. He tenido muchisimos problemas de salud. Cuando tenia 4 anos,
por ejemplo, fui ingresado a causa de una cefalea, luego por una duodenitis que se estaba
transformando en gastroenteritis, mdas adelante, con 18 anos, los ganglios se me agrandaron. Estaba
harto de todo esto. (...) Creo que percibia mi cuerpo hormalmente, pero mi mente un poco menos...he
somatizado mucho, y, sobre todo, he aprendido a somatizar, supongo. Si, pienso que se ha tratado
también de un problema de somatizacién. Por ejemplo, si un dia queria evitar ir al colegio, era suficiente
decir a mi madre que estaba mal, y ella me secundaba. Estd claro que después de un tiempo, este
mecanismo se fransforma en algo disfuncional. En mi caso, lo ufilizaba para justificar mi pereza. Te
confieso que a veces he pensado: “Me gustaria estar parado y no estar obligado a hacer nada mds
porgue me siento cansado”; por casualidad me ha afectado una enfermedad que me ha bloqueado,

y N0 me permite hacer nada. Asumo que he pensado que tal vez no haya sido una coincidencia...

Con este comentario Claudio confirma el intento de escapar de la realidad que genera la
enfermedad. En este caso, la fase de dis-illness se relaciona con una despreocupacion que es
causada, de una parte, por la falta de informacidn, y de la otra, por el rechazo “confesado” por su
vida de enfermo “permanente”. De esta maneraq, la incertidumbre que se genera en el estado de
ilness es seguramente una incertidumbre encarnada, en donde el cuerpo y el self entran en
comunicacion, compartiendo el evento tfraumdtico del sintoma. En cambio, la incertidumbre que
se presenta en la fase de dis-illness es una incertidumbre desencarnada: el cuerpo estd silenciado
y se separa del self, en una ilusoria divisibn cartesiana entre espiritu y “carne”. De hecho, como

afirma el mismo Claudio, la ilusion de un control sobre el cuerpo lo empuja a considerar la relacion
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con su fisicidad como algo normal, poniendo en tela de juicio las acciones de su mente a fravés de

la critica a la somatizacion.

Otro ejemplo etnogrdfico acerca de una tentativa de control mental sobre el cuerpo -y del
consiguiente conflicto entre embodiment y corporeality— se encuentra en la historia de Gioiq,
novata de 26 anos, diagnosticada en 2011 a pesar de que el surgimiento de los primeros sintomas

fuese en 2006. Asi me relatd el inicio de su historia:

Era el mes de abril, y tuve un desmayo en clase. En realidad, fue algo muy curioso porque con mis
companeros queriamos hacer una broma al profesor. Por eso nos habiamos puesto de acuerdo para
simular un desmayo. Una companera se habia propuesto como “actriz’, aunque al final, jfui yo la que
se desmayd! Como no conseguia despertarme, llamaron en seguida a los médicos y a mis padres...pero
cuando supieron que mi madre en la adolescencia habia sufrido constantes episodios de desmayo,

nadie se preocupd seriamente.

Después de este primer episodio, Gioia continda teniendo desmayos frecuentes, una sensacién de
cansancio permanente, vértigos y crisis epilépticas cada vez mds frecuentes. Los médicos insisten
en decirle que "tiene que calmarse”, recetdndole un tranquilizante para lidiar con la situacion.
Como me confiesa durante nuestro encuentro, en aquella época su percepcidn del cuerpo estaba
vinculada a un sentimiento de disrupcién fisica evidente: "Tenia la sensacién de que algo habia
cambiado dentro de mi”. Cuando el neurdlogo habla con sus padres, descubre que la paciente
tiene tres lesiones en el cerebro, pero aduciendo que Gioia es una menor la familia decide ocultarle
la noticia. Sin embargo, el médico no presenta una diagnosis cierta: hace falta monitorear
periddicamente a la paciente sin la necesidad de empezar un tratamiento. Gioia relata que en
aqguella época la relacién con su cuerpo era conflictiva: ella intentaba con todas sus fuerzas llevar
una vida normal, cultivando la pasién por la escuela y el violin, pero la presencia constante del
malestar le impedia volver a un estado de “normalidad”. Ademds, para intentar ejercer un control
sobre su illness llevaba a cabo un ritual cada vez que volvia del hospital: “En el momento en que
me quedaba sola, me miraba en el espejo y me decia: 'Venga, ahora lo conseguiré, nunca mds
voy a senfirme mal’”.

Al final del relato, Gioia me confiesa que todavia siente una gran amargura hacia el médico que la
siguidé en aquellos anos “*enigmdaticos”, pues segln su opiniodn, esta larga espera le ha costado una
progresiéon injustificada de la enfermedad, ya que en el momento de la diagnosis las lesiones se
habian acumulado, pasando de 3 a 11. No quiere echar la culpa a sus padres porque piensa que
su silencio estaba relacionado con la necesidad de protegerla. Sin embargo, critica la decisién de
los médicos y de la familia de encubrir la verdad, que se prolongd mds alld de cumplir la mayoria
de edad. La percepcidn de la illness se ha mantenido constante durante todo el tiempo, pero la
falta de informaciéon la ha empujado, periddicamente, a buscar una salida para olvidarse del

asunto. Por eso, la historia del mondlogo delante del espejo tiene una gran importancia en su relato
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de enferma. De hecho, a pesar de los sintomas, Gioia busca su espacio de libertad y paz a través
del control de la incertidumbre encarnada en sus desmayos, vértigos y crisis epilépticas, para volver

finalmente a ser duena de su destino.

4.3.2 ILLNESS Y DISEASE: LOS CONFLICTOS DEL SABER LEGO “ENCARNADO”

El encuentro entre el médico y el paciente es un elemento constitutivo de la experiencia de
enfermedad. Durante este proceso, sobre todo en los casos de dificil interpretacion diagndstica, el
equilibrio entre las dos partes se presenta como muy precario. De hecho, cuando parece evidente
la falta de una respuesta satisfactoria a los sintomas, las inseguridades de ambas partes se cruzan,
complicando la relacion entre los dos actantes, revelando la naturaleza subversiva de la diagnosis
(Fainzang, 2018).

En la época de la sociedad posmoderna (Giddens, 1991; Beck, 1992) el protagonismo otorgado a
la voz del paciente ha crecido notablemente. Por un lado, los enfermos han perdido la confianza
en la figura “sagrada” del médico, y por el ofro, han empezado a tener acceso a una cantidad
enorme de informacidn, proporcionada por los medios de comunicaciéon y el desarrollo de internet
(Hardey, 1999). Este fendmeno ha permitido el surgimiento de una nueva categoria de andlisis, el
“saber lego”, que ha llevado a los investigadores a explorar el aspecto subjetivo y personal del
conocimiento del paciente, confrapuesto al saber experto, objefivo y despersonalizado de los
médicos (McLean & Shaw, 2005). En los Ultimos anos, el debate se ha cenfrado sobre el tema de la
autoridad del saber lego, proponiendo una serie de variantes para describir el proceso de
elaboracién de los significados atribuidos a la enfermedad por parte del paciente. En primer lugar,
se ha apuntado hacia una utilizacion mds adecuada de este concepto, contrapuesto al término
creencia lega, considerado mds despectivo porque se centra en la incompetencia del enfermo
(Busby, Wiliams & Rogers, 1997); en segundo lugar, se ha desafiado la distincion hecha entre la
definicién de “lego” y “experto”, para proponer un mayor equilibrio de estatus entre los dos saberes
(Williams & Popay, 1994; Epstein, 1995). La teorizacién mds contundente ha sido la nueva definicidon
de saberlego-experto (Kerr et al., 1998), considerada por algunos como excesiva y enganosa (Prior,
Chun & Huat, 2000; Prior, 2003).

Shaw (2002), dando por sentada la naturaleza compleja de esta dicotomia, propone utilizarla
heuristicamente como categoria de andlisis para mantener una distincién entre la dimensiéon
experimental del paciente y la profesional del médico. De esta forma, segin su opinién, seria mds
facil salvaguardar el aspecto dindmico del proceso, definido por Bolam, Gleeson & Murphy (2003)
como una doble hermenéutica, manteniendo al mismo tiempo, por sentido comun, la distincion
entre los dos conocimientos.

De todas maneras, aunque el debate acerca del saber lego y experto genere muchas variantes y
visiones contrapuestas, existe un elemento en comuiUn que consiste en un cambio radical de
prospectiva en la relacidon médico-paciente. Por un lado, destaca el empoderamiento del enfermo,

que Ufiliza sus conocimientos/creencias para crear una contra-narrativa (Dumit, 2006), en
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contraposicion al relato reificado vy reificante del médico; por el otro, a través de la propuesta de
la medicina narrativa, se reconoce la necesidad de un didlogo mds tolerante y constructivo entre
las dos partes (Charon, 2001; Masana, 2013; Martos & Judrez, 2016).

En todas las historias recopiladas en esta investigacion, existe siempre un momento en el que la
figura del médico aparece en la frama del paciente. Al principio, la funcién asignada al profesional
por los informantes es eliminar la incertidumbre encarnada en los sintomas.

En esta relacién de poder asimétrica, el médico intenta imponer su modelo explicativo (Kleinman,
1978) para controlar la percepcidn desviante (Fainzang, 2018) del paciente, un ser que él considera
desprovisto del conocimiento necesario para interactuar en igualdad de condiciones con su saber
experto. Esta forma de control, descrita por Taussig (1980) con el nombre de reificacion, provoca un
estado de dependencia del enfermo hacia el médico y una percepcidén alterada de su
corporalidad. Como afirman Fox, Ward & O'Rourke (2004: 1301): “La construccién biomédica del
cuerpo ‘natural’ no se realiza sélo con el desarrollo del saber médico, sino también a través de la
patologizacion de la disease vy la localizacién de la illness en el cuerpo anatémico”. El proceso,
entonces, apunta hacia una reduccién de la incertidumbre del paciente que es interpretada por
el médico como una categoria monolitica (Babrow & Kline, 2000). Durante esta primera fase de
ruptura, el cuerpo del paciente se transforma en un cuerpo colonizado, segun la definicidén ofrecida
por Frank (2016:11): “He utilizado la metdfora de la colonizacién, comparando mi cuerpo enfermo
con un espacio geogrdfico, donde un poder extranjero —la medicina - planta su bandera y reclama

gobernar sus prerrogativas, haciendo caso omiso de la persona que ya estaba alli”.

Como he destacado anteriormente, esta ruptura en la relaciéon entre médico y paciente genera
una incertidumbre que, en un segundo momento, empuja al paciente a utilizar el saber lego, es

decir, un conocimiento intrinsecamente procesual (Young, 1982) y pro-activo (Alonso, 2008).

En los relatos de los informantes destaca la presencia de cinco temas principales en los que se
incluyen, porunlado, elementos contingentes a la incertidumbre (el saberlego encarnado, el factor
psicosomdtico y el enmascaramiento) y, por el otro, estrategias usadas por los pacientes para

controlarla (el rol de internet).

4.3.2.1 EL CONFLICTO ENTRE EL SABER LEGO ENCARNADO Y EL SABER EXPERTO

El impacto con el sintoma lanza siempre una senal de alarma. El cuerpo habla y el paciente
escucha. Como afirma Alonso (2009: 521): “Las interpretaciones que los pacientes construyen sobre
los sinfomas y sensaciones corporales, sefala Adamson (1997), exacerban la experiencia de la

incertidumbre. En este contexto de falta de certezas, el paciente se convierte — parafraseando a
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De Ipola (2005: 29) — ‘en un lector, un descifrador, un hermeneuta hipersensibilizado’ de su propio
cuerpo”,

En ofras palabras, el enfermo estd provisto de un conocimiento corporal (bodily knowledge)
(Uotinen, 2011) y encarnado (embodied knowledge) (Whitsitt, 2009) que le permite superar
momentdneamente la barrera epistemoldgica creada por los actos y los discursos del médico y
elaborar una idea propia de la enfermedad.

En los relatos de los informantes destaca esta conexién sensorial entre cuerpo y patologia, es decir,
un tipo de saber lego encarnado que se fransforma en una certeza cuando el sinfoma se hace
evidente y/o persistente. El enfermo estard acompanado por este tipo de conocimiento durante
todo el proceso diagndstico, pasando por una progresiva fase de perfeccionamiento, cada vez
que se completa una etapa de su vigje hacia la verdad acerca de su estado de salud. De hecho,
los modelos explicativos de los pacientes se caracterizan por un continuo trabajo de revisién y
replanteamiento (Shaw, 2002). Esta caracteristica estd especialmente presente en el caso de los
enfermos crénicos, puesto que aprenden a gestionar las tframpas fisicas y emocionales de una

dolencia incurable, acumulando una sabiduria que “‘pre-profesionaliza’ sus pensamientos” (ibid.:
292). Efectivamente, durante nuestras conversaciones los pacientes mostraban la tendencia a
utilizar un lenguaje técnico que era, seguramente, el resultado de llevar anos en contacto con
médicos y, por extension, con el lenguaje especializado de las pruebas rutinarias.

El saber lego encarnado es una caracteristica particularmente importante en la definicion de la
incertidumbre del paciente en estado de espera porque, a menudo, enfra en conflicto con el saber
del experto. En una primera fase, muchas veces la consulta con el médico provoca en el paciente
una gran confusiéon, sobre todo teniendo en cuenta las estrategias utilizadas por los médicos [parr.
3.5] para no “asustar” al enfermo. Incluso cuando el doctor opta por un planteamiento mds
transparente, existe de todas formas un tiempo de espera, mds o menos largo, que genera un vacio
y aumenta el sentimiento de precariedad y miedo hacia el futuro. Para ilustrar esta argumentacion

presentaré dos casos distintos.

El primero estd relacionado con la historia de Teresa, de 69 anos, veterana y diagnosticada en 1982

después de dos anos de espera:

Los sintomas empezaron en 1980, recuerdo que mi hijo tenia un ano: sufria de un vértigo tan fuerte que
no conseguia nisiquiera levantarme de la cama. Era una sensacién constante, todavia hoy en dia tengo
ese sinftoma. Un dia, mientras estaba en el funeral de mi tia, la pierna empezd a irse por su cuenta. Este
sinfoma duré un par de meses, iba y venia, luego desaparecié. Me decian: “serd el sobrepeso...”.
Después de este episodio, empecé a sentirme extremadamente cansada, fue progresivo...recuerdo
gue cuando lavaba los platos sentia que las manos se me caian. Estaba sin fuerzas. Al principio me crei
la historia del sobrepeso, pero cuando llegd el cansancio decidi hablar con un doctor. Como sufria

también de hormigueo en las manos y en los brazos, el médico de cabecera me aconsejé consultar con

32 Versidn en lengua original.
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un ortopédico. Cuando salieron los resultados del tac, el ortopédico me dijo que probablemente se
trataba de un problema en la cervical. Era una sensacion realmente...insoportable. Estaba todo el dia
fuera, iba a trabajar y cuando volvia a casa, después de un largo viaje en coche, me sentaba en el
sillén y empezaba a llorar. Me decia a mi misma: “Nadie estd entendiendo lo que me estd pasando
realmente”. A pesar de los medicamentos que me daban, nunca sentia mejoras. No me quejaba con
nadie, 3cdémo hubiera podido hacerlo?2 En aquella época, la enfermedad no se conocia, los médicos
no la entendian, sobre todo aqui [se refiere al sur de Italial. Entonces el médico de cabecera empezd a
pensar que se trataba de una depresidn. Me dio el nombre del doctor Ernesto, el “médico de los

locos..."[sonrie irbnicamente]. Confieso que yo también lo pensé durante un periodo, me estaba casi

convenciendo, si. jPero yo continuaba estando mall Tenia esta pierna que se iba por su cuenta, un ardor

en las piernas, y jnadie me escuchaba! Me sentia realmente triste porque nadie me entendia. Cuando
mi marido volvia a las 17.30 del frabajo me veia sentada, llorando. Nadie me entendia, nadie, nadie,
nadie...(...) Finalmente, el psiquiatra me visitd. Yo le expliqué los sintomas: cuando bajaba el cuello tenia
hormigueo en las piernas y en los pies; cuando estaba sentada sentia como si estuviera flotando en el
aire, como los astronautas que van a la luna, zno2 No sentia ni frio ni calor cuando estaba con los pies
en el suelo...pues los sintomas habian ido acumuldndose. Tenia que estar siempre en la cama. Cuando
me visitdé me dijo: “Bueno, no me parece gran cosa”, me recetd unas pastillas para dormir y un

tratamiento para la depresion. Yo me sentia mall Entonces le dije: “Mire jyo no estoy local Sélo es que

no me siento bien". Y él me contestd: “"Escuche, seiora, ssabe qué? Pare de ser tan pesada con su
marido — mi marido le habia comentado que cuando volvia a casa me encontraba llorando -
distrdigase...por ejemplo podria irse a la playa, dar un paseo, comer un helado”...como si estuviera

hablando con una nifla. Mi marido estaba a milado...me senti profundamente humillada.

El segundo relato estd relacionado con la historia de Emma, previamente ilustrada [pdrr. 4.2]. En
este caso sélo me interesa subrayar el momento en que la paciente, después de un segundo brote
en forma de pardlisis en el rostro, recibe el mismo diagndstico que los médicos le habian dado

después del primer brote:

3Cudndo surgieron mis recelos? En el momento en que fui al hospital por segunda vez. Me dijeron que
tenia una reincidencia de la pardilisis. Recuerdo que los miré [a los médicos] y les dije “Perdonad, seiores,
yo no soy un médico pero esto no se trata de una pardilisis. En este caso siento que hay una contraccién

de la cara, es decir...siento que se trata de algo distinto”. Pero ellos estaban convencidos: pardlisis =

reincidencia = cortisona = jadids! No me tomaron en serio, no me hicieron una resonancia - como les

habia pedido -y sélo me dijeron: “Segun nuestra opinién se trata de esto”, punto y pelota. Yo volvi a
hablar con mi fisioterapeuta porque confiaba en ella. Me sentia desesperada, y ella intentd
tranquilizarme diciéndome que iba a ayudarme. Después de 20 dias, la pardlisis desaparecié. Una vez

superada esta circunstancia me dije a mi misma: “Ya basta, no quiero pensar mds en ello...”

Como se puede notar, en ambos casos las informantes demuestran con sus palabras la presencia
de una conciencia corporal que las anima a buscar la respuesta al enigma de la enfermedad,

contraponiéndose a la version de los médicos. Ambas “sienten” que algo no funciona. A pesar de
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estar desprovistas de un saber experto, defienden su version de los hechos. Sin embargo, en los dos
casos este posicionamiento no resuelve el problema, sino que genera mds incertidumbre debido a
que los médicos rechazan el didlogo con ellas.

Por un lado, Emma recibe una respuesta rotunda que rompe, de forma abrupta, la confrontacion
dialéctica con los médicos. Esta situacién la desespera de tal forma que, después de la
desaparicion del sintoma, se impone olvidarse del asunto. Por el otro, Teresa se convierte en victima
de la violencia simbdlica y del maltrato psicolégico de un médico que le impone su autoridad —
médica, paternalista y “machista”33 - sin ética y con prepotencia. Asi que, aparte del hecho de
quedarse sin una respuesta vdlida, es humillada y obligada a vivir su experiencia de illness como si
fuera su culpa. La consecuencia mds inmediata para ella es una disminucién de la confianza en su
saber lego encarnado, favoreciendo la autoridad del discurso oficial del médico. De hecho, como
ella misma afirma: “Confieso que yo también lo pensé durante un periodo [en el que tuvo

depresién], me estaba casi convenciendo, si".

4.3.2.2 EL TRASTORNO MENTAL Y EL FACTOR PSICOSOMATICO

La historia de Teresa presentada en el pdrrafo anterior podria ser Util también para introducir el
segundo tema propuesto: la enfermedad mental y el factor psicosomdtico. En 1988, Skegg et al.
publicaron un estudio llevado a cabo en una ciudad de Nueva Zelanda, con un muestreo de 91
personas diagnosticadas con trastornos mentales. El 15% de estos pacientes padecian esclerosis

multiple. Los autores presentaron los resultados de la investigacién con estas palabras:

El hecho de que el 11% [del 15%] de estos pacientes con esclerosis multiple haya sido inicialmente
enviado para hacer una consulta psiquidtrica podria no ser algo sorprendente, teniendo en cuenta la
amplia gama de sintomas (que podrian ser pasajeros y no coincidentes con signos) y la relacién de
coexistencia entre sintomas orgdnicos y funcionales (...) Nos parece mds desconcertante [descubrir]
que, casi en todos los casos, los psiquiatras hayan llegado a la conclusién de que los sintomas fuesen
causados por trastornos psiquidtricos. El nUmero total de los casos atribuidos a mecanismos psicoldgicos
era probablemente todavia mds amplio, porque una parte de los pacientes fueron diagnosticado por

el médico de cabecera sin pasar por un un psiquiatra. (ibid.: 735)

Como se ha explicado anteriormente [pdrr.3.3.3], en los anos 80 la posibilidad de incurrir en un
diagnéstico errdneo era muy alta. Una de las propuestas alternativas era la diagnosis del trastorno
mental. En las historias de los veteranos esta cuestion es redundante y omnipresente. Sin embargo,
también en las historias de los novatos se encuentran indicios de argumentaciones médicas que
apuntan hacia este tipo de explicacién. La diferencia sustancial entre los dos grupos consiste en el

hecho de que en el caso de los novatos se utilizan términos como “psicomatizacién” y “estrés”,

3 Cuando Teresa se opone a la versién del médico, él le reprocha, con tono impaciente, que es pesada con el marido.
Dicho en ofras palabras, el psiquiatra, de forma implicita, le estd echando la culpa de no cumplir con su “deber” de mujer
a causa de su “supuesta” ansiedad.
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mientras que en el caso de los veteranos aparecen palabras como “depresidn” y “neurosis”. Otra
gran distincién estd vinculada a la actitud del paciente: si los veteranos muestran una inclinacién a

aceptar el diagndstico, los novatos, por el contrario, ponen en tela de juicio el discurso sobre el

estrés, describiéndolo como un tema genérico extendido a toda la poblacion: “sQuién no sufre

estrés a dia de hoy?2”, es la pregunta irébnica que he oido a menudo durante las conversaciones. En
otras palabras, el estrés se considera una condicidon “normal y corriente” que no puede coincidir
con los sintomas, perturbadores y debilitantes, de la esclerosis multiple.

Para demostrar el impacto de un diagndstico errédneo de depresidon quiero presentar el caso de una

veterana. Agnese, de 59 anos, diagnosticada en 2006:

Empecé a sufrir los primeros sinftomas cuando tenia 30 anos: llegué a la escuela donde trabajabay me
di cuenta de que tenia dificultad para subir las escaleras. Tuve la impresion de que estaba a punto de
desmayarme. Me prepararon agua con azucar y, mientras estaba sentada, de repente senti algo raro
en la pierna. Senti como si el corazén estuviera a punto de salirme del pecho. Luego empecé a
tartamudear. Cuando fui al médico me hicieron varias pruebas: un electrocardiograma, un tac y otras
cosas. Pero al parecer estaba todo bien. Al final me dijeron que tenia un problema de presién baja. Pero
como los sintomas estaban continuando, decidi hacer una consulta con un neurdlogo y cuando le
expligué todo lo que me habia pasado me dijo que se trataba de un colapso nervioso. En aquel
momento me lo crei porque en aquel periodo mi vida no era nada fdcil. Empezaron a darme muchos
psicofdrmacos. Esto sucedié en 1987. Bueno, prdcticamente estaba convencida de estar “loca”. Al
menos una vez al dia pensaba que iba a morirme, me faltaban las fuerzas y mientras tanto tenia que
criar a dos hijas. Los psicofdrmacos eran muy fuertes, cada vez que los tomaba me destrozaban por
completo. Me sentia como una zombi. En esta época no tenia la sensaciéon de que los médicos no me
estuvieran entendiendo, les creia, yo misma estaba convencida de estar enferma. Habia aceptado el
papel de “la loca”. Todo el mundo me trataba con cuidado, como si fuera una cosa fragil, como si
estuviera hecha de vidrio. De todas formas, escondi la diagnosis a mis padres. Yo pienso que en el fondo
la depresion era real, un sintoma de la enfermedad. Lo entendi tres aios atrds, cuando hablé con un
psiquiatra. Sin embargo, tampoco tuve la sensacién de estar enferma durante todo el tiempo, porque
estos problemas iban y venian. Tuve una recaida en 1991, me sentia muy mal y el psiquiatra empezd a
recetarme de nuevo los psicofédrmacos. Me pasaba casi todo el dia acostada en la cama. Por la
manana, cuando me despertaba y me miraba al espejo me sentia fatal. En 1993, después de 7 meses
de embarazo, perdi a mibebé. Estaban todos convencidos — mi marido incluido — de que iba a caer de
nuevo en la depresidon. Al final, mis amigos me hicieron hablar con el psiquiatra que me recetd de forma
preventiva el Samir, un trafamiento reconstituyente. Yo estaba bien, pero lo hice igualmente. Todos
pensaban que seria la mejor solucién. Y como el médico me lo recomendo...lo hice. Posteriormente,
hubo un silencio de la enfermedad que durd 7 afos, aungue tuviera siempre este cansancio perenne.
Cuando en 2004 llegd el tercer brote, que se manifestd con un hormigueo en la pierna, el psiquiatra me
ordend varios exdmenes: una ecografia doppler, una electromiografia y otras cosas. Una vez mds, no
salid nada de nada. El médico me recetd psicofdrmacos, aunque esta vez se tfrataba de medicamentos
mds ligeros. El estaba convencido de que se trataba de un problema emocional. Es decir, yo continuaba
siendo “la loca”. Parecia que el hecho de estar mal y sufrir dependiera de mi. Para todos yo era “la

débil”. No sé cuantas veces les dije a mis amigos o a mi marido: “al final me vais a encerrar dentro de
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un manicomio y me moriré alli dentro”. Te sientes sola. Aunque todo el mundo te quiera mimar, te sientes
sola. En 2006 tuve mi Ultimo brote, el brote del diagndstico. Me tropecé y me rompi unas costillas. Era la
pierna izquierda, que me estaba fallando. Este fue un brote duro, de hecho todavia sufro las secuelas
de aquella recaida [cojea de forma permanente]. Ahora, si pienso en el pasado, consigo recopilar
mentalmente muchos ofros pequenos episodios de mi vida que seguramente estaban relacionados con
la enfermedad. Ha sido un calvario. Imaginate que el primero que entendid que se trataba de esclerosis

multiple fue mi médico de cabecera. Qué ironial

La historia de Agnese ejemplifica un mecanismo bastante comun en la actualidad, especialmente
en los casos de enfermedades de dificil diagndstico: cuando no se encuentra una respuesta
aceptable, la solucion final apunta a menudo hacia el tema psiquidtrico, utilizando un
razonamiento construido por exclusion (Jutel, 2010).

Durante la entrevista, la informante ha utilizado el término “calvario” para describir su historia. En
nuestro encuentro me ha confirmado que a veces ha tenido la impresién de sentirse “como
Jesucristo con la cruz cargada en la espalda”. La metdfora cristiana de la cruz representa el estigma
(Goffman, 2008[1963]) de ser reconocida por los demds como “la loca”, “la débil", incapaz de
aguantar los desafios de la vida. Su discurso estd imregnado de una gran amargura, ya que dl
pensar en el pasado siente que ha perdido una parte importante de su vida detrds de un fantasma,
la esclerosis multiple, que nadie consiguidé atrapar hasta el diagndstico realizado en 2006. En sus
palabras destaca una cierta aceptaciéon de la realidad, construida por el discurso oficial del
médico. De hecho, en ningun momento de su carrera moral ha pensado que la diagnosis pudiera
ser errbnea, como ella misma confirma: “habia aceptado el papel”. En situaciones de este tipo, el
paciente acaba asimilando los dispositivos del poder biomédico (Foucault, 1982) encarnados en la
autoridad del doctor. Es un mecanismo que estd sometido a dos fuerzas complementarias: una
exterior, representada por la figura del especialista, y una inferior, relacionada con el mismo
enfermo, provisto de un self radicalizado(Clarke & James, 2003) que se autoimpone el peso del
discurso oficial, pagando asi las consecuencias. De esta forma, el paciente pasa de un estadio en
el cual "fiene una enfermedad” a ofro en el que “es una enfermedad”. En resumen, sufre una

incertidumbre ontoldgica que cuestiona la misma integridad del self.

4.3.2.3 LA RELACION CON EL MEDICO Y EL ENMASCARAMIENTO: EL CUERPO
DOMINADO

En los relatos de los informantes, en general, el médico no estd representado como una figura
negativa, aunque los pacientes en muchos casos denuncien la presencia de mecanismos de
control y dominacion simbdlica. Sin embargo, los entrevistados reconocen otras variables que
influencian las elecciones comunicativas de los profesionales, mostrando una cierta propensién por
justificar una parte de estos comportamientos. Por ejemplo, en el caso de los veteranos destaca la
tendencia de disculpar al médico por causas de contingencia histérica, con frases del tipo: “"En

aqguella época no se conocia bien la enfermedad” o “No se usaba la resonancia, por eso ho me
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detectaron nada”, mientras que los tonos cambian, transformdndose en reproches, cuando se
hace referencia a elecciones relacionadas con la personalidad terapéutica del doctor: las quejas
mds frecuentes son aquellas vinculadas a los tratamientos con psicofdrmacos (considerados
excesivos) y a la falta de ética (haciendo hincapié sobre la personalidad y la autoridad). En el caso
de los novatos, los médicos son presentados como profesionales que utilizan un enfoque
comunicativo mds abierto con el paciente. Ademds, una parte de la “culpa” se asigna al mal
funcionamiento de la sanidad, con refrasos en la enfrega de los resultados y largas listas de espera
para hacer un control con el especialista [pdrr.4.4.3].

Sin embargo, aunque con matices distintos, ambas categorias hacen manifiesta una molestia
evidente cuando se habla de los casos de enmascaramiento. He decido utilizar este concepto para
hacer referencia a la metdfora de la mdscara de Goffman (2004 [1956]), utilizada en la primera
parte de mi trabajo para presentar las estrategias desplegadas por los médicos en la gestion de la
propia incertidumbre y la del paciente [pdrr.3.5.3]. La tendencia descrita por los informantes consiste
en disimular las malas noticias de las pruebas y/o ganar tiempo antes de dar una respuesta acerca
del diagnéstico. Es algo muy parecido a lo que afirma Taussig (1980, cit. en Shaw, 2002: 293) cuando

habla de la reificacion del paciente, describiéndola como:

La funcidén de la relacién entre médico y paciente que consiste en reestructurar aquellas
interpretaciones y aquella personalidad [del paciente] para devolverlos al redil de la sociedad y
plantarlos firmemente dentro del terreno epistemoldgico y ontoldgico de donde surgen los fundamentos
ideoldgicos bdsicos de la sociedad. En la prdctica clinica moderna y en la cultura médica, esta funcién
estd camuflada. El problema del control y de la manipulacion estd escondido detrds de un aura de

benevolencia.

En las palabras de los informantes podemos ver que esta operacion de camuflaje produce una

incertidumbre que se anade a la incerfidumbre encarnada:

Fui al médico de mi tia [diagnosticada con esclerosis multiple] para mostrarle la resonancia. La mird y vi
que se quedd perplejo, me dijo: “Mmm...si". A mi en ese momento nadie me habia dicho que estaba
en estado de SCA...él me dijo: “Mire, no es una cosa importante” y yo le pregunté: “Vale, pero...sQué
hacemos? Y él me contestd: “Nada. Tenemos que esperar”. No sabia cudntas lesiones tenia en aquel
momento, nadie me lo dijo. Sélo sé que no me sentia bien y tampoco tenia claro lo qué estaba pasando.
[Relata que después de un afo tiene una consulta con ofro médico, en la que le anuncia que su
situacién ha empeorado] sCoémo es posible que uno me dijera que habia empeorado y el otro no me
dijera nada? A ver...pasar de 0 a 6 en un ano...y escuchar por un lado que no me preocupara, y por €l
otro, que empezara inmediatamente una cura. Te enfadas y piensas: "sPor qué hacen esto?2” Luego,
con el tiempo, te das cuenta que los casos son todos diferentes y que para ellos tampoco es facil.
Seguramente es una eleccién personal decidir hablar mds o menos con el paciente y ellos tendrian que
darse cuenta de lo importante que es este asunfo para nosotros. (Luisa, 37 anos, novata diagnosticada

en 2008, después de 2 aios de espera).
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En el momento de la diagnosis me senti nerviosa...muy nerviosa...porque al final los médicos nunca son
honestos contigo al 100%. Habia esperado un ano con el SCA y el primer médico no me habia hablado
claramente. En el momento de la diagnosis, cuando el doctor Callo leyd en frente de mi cara el
expediente médico, me di cuenta de que estaba poniendo una cara rara, como diciendo: “No
entiendo porque no te han diagnosticado antes”. Entfonces empiezas a pensar que has perdido el
tiempo y que si alguien fe lo hubiera explicado antes, a lo mejor...no hubiera tenido el segundo brote y
la diagnosis de esclerosis multiple (Tiziana, novata, 38 anos, diagnosticada en 2017 después de dos anos

de espera).

[Después de 8 meses de espera, todavia sin diagndstico, y con un comienzo de la enfermedad con
neuritis 6ptica] Después de hacer la resonancia en agosto fui a una consulta con la doctora, que me
dijo: "Si tiene algunas dudas...” se puso a hacer una lista de los ejemplos de enfermedades en la que
aparecia el sintoma de la neuritis dptica pero en ningln momento me menciond la esclerosis multiple.
Yo en mi informe médico habia leido el término “enfermedad desmielinizante” y me habia puesto a
buscar en internet...asi que ya tenia una idea del asunto. Al final me dijo que si hubiera tenido alguna
duda hubiera podido buscar informacion en la pdgina web de AISM34. Entonces yo le dije: “Perdone,
entonces 3usted me estd diciendo que tengo esclerosis multiple? Y ella me contestd: “No, pero alli
podrds encontrar mucha informacién Util”. En aquel momento me enfadé, sobre todo porque queria
entender qué tenia que hacer, y si después de un mes iba a perder la vista por su culpa hubiera sido un
problema, evidentemente. Asi que cambié de médico. (Stella, 39 anos, novata, diagnosticada en 2012

después de 1 ano de espera).

[Aparicién de los primeros sinfomas con 12 aflos] Cuando unos aios después me fui a vivir con mi pareja,
pedi a mis padres mi expediente médico y me di cuenta que en la fase en que no tenia todavia un
diagndstico, hubo un momento en el cual todos, mi familia incluida, sabian que tenia esclerosis multiple.
La Unica persona que no lo sabia era yo...En agquel momento tenia 17 anos y, al parecer, tres nuevas
lesiones. Cuando empecé el Ultimo afo de instituto, en noviembre, empecé a sentirme mal de nuevo.
En diciembre me ingresaron en el hospital, recuerdo que era el periodo antes de Navidad, asi que el
médico, después de las pruebas, me dijo que volviera a casa y me propuso una consulta para el 3 de
enero. Yo no entendi el por qué. Cuando me presenté en enero llegué enfadada y muy nerviosa. Entré
con mi madre en la consulta y le dije: “Ok, ahora usted me dice qué tengo o de lo contrario me voy" y
él, con un aire tfranquilo, me dijo: “Tienes esclerosis multiple™”, me lo dijo de esta forma. Mi madre estaba
a milado y empezd allorar, yo me levanté, le dila mano y le dije: “Gracias”. Y luego sali de la consulta.

(Gioia, 26 anos, novata, diagnosticada en 2011 después de 4 anos de espera).

La mayoria de los entrevistados, de hecho, afirman que hubieran preferido conocer con términos
mdas claros la situacién de su estado de salud, sin tener que “perder tiempo” investigando a través

de otros canales (internet e interpretacion lega de los documentos médicos) para llegar a una

34 AISM (Associazione ltaliana Sclerosi Multipla) es una asociacidn sin dnimo de lucro, fundada en 1968 y presente en todo el
territorio nacional, dotada de mds de 10.000 voluntarios y 60 grupos operativos. Sus objetivos principales son “sensibilizar y
difundir una correcta informacién sobre la esclerosis multiple, promover servicios socio-sanitarios adecuados e intervenir con
actividades de voluntariado para la mejora de la calidad de vida de las personas con EM, realizando iniciativas de

recaudacion de fondos” (AISM, 2015:8). www.aism.it
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hipdtesis coherente y actuar inmediatamente para limitar el dano. Sobre todo en el caso de los
novatos, la solucién mds inmediata, cuando el paciente se da cuenta de la manipulacién, es la de
buscar otra opinién. Las situaciones mds complicadas son las de EM pedidtrica y los de pacientes
muy jévenes. En el primer caso, todos los derechos y los deberes se trasladan a los padres. El
paciente queda a merced de decisiones ajencas. En el segundo, dependiendo de la situacién, el
concepto legal de "mayoria de edad” se manipula a favor de una percepciéon subjetiva de la
madurez del paciente que, habiendo cumplido 18 anos, es tfratado como un menor, como en el
caso de la historia de Emma, novata, de 22 anos, diagnosticada en 2006 después de 4 anos de
espera, y de Sofia, de 22 anos, diagnosticada en 2015, con una probable esclerosis multiple

pedidtrica:

Los médicos ya sospechaban que tenia esclerosis multiple, pero yo no sabia nada. Se lo habian
comentado sélo a mis padres y esto me hizo enfadar mucho porque tenia 22 anos. Es decir, soy mayor
de edad y 3no me decis nada?2 Ademds, sabiendo que mis padres son particularmente ansiosos...jme

puse de los nervios cuando lo descubril Te lo juro, jles dije de todol. (Emma)

Estaba rodeada por este equipo médico - sin exagerar, eran como minimo unas diez personas -y estaba
presente también el jefe auxiliar, que era el Unico que no me caia bien porque, antes de proceder con
la puncidn lumbar, queria que yo llamara a mis padres para que fueran al hospital. Me decia que tenia
que hablar con ellos personalmente y no queria explicarme nada a mi. Yo, en aquel entonces, era mayor
de edad, tenia 19 aios. Y de hecho preguntaba continuamente: “sMe podéis decir algo2” “3Se trata
de algo grave?” Les tranquilicé diciendo que no era un problema comunicdrmelo si se hubiera tratado
de algo grave, porque preferia decirselo personalmente a mis padres. Cuando fui ingresada, habia
tranquilizado a mis padres, diciéndoles que podian esperar en casa porque el hospital quedaba lejos
del pueblo y no queria que se estresasen. Yo podia gestiondrmelo todo sola, ademds las enfermeras me
mimaban. No estaba mal psicolégicamente, el Unico problema era que no me sentia bien fisicamente
y tenia siempre ganas de vomitar por culpa del vértigo. Al final tuve que hacer la llamada para
comunicar a mi madre que los médicos querian hablar con ella y que después de todos aquellos dias
sin presentarse en el hospital, era necesario un encuentro. Me precipité en decirle que no se tenia que
preocupary que no era nada de grave. Ahora sé que en aguel momento mi madre no me creyd porque
mi padrastro me confesd, unas semanas después, que habia tenido una crisis de ansiedad después de
mi llamada y que se habia preocupado muchisimo. En pocas palabras, el médico queria el permiso de
mis padres para hacer la puncién lumbar, una cosa que no entiendo, ya que era yo la persona que
tenia que firmar el consentimiento informado. Al final, después de la puncidén, me mandaron a casa
diciéndome que tenia que esperar unos dias para recibir los resultados. El tema es que yo ya sabia que
tenia la esclerosis multiple porque en uno de los Ultimos dias antes de darme el alta, los médicos se
reunieron fuera de mi habitacién y oi sus conversaciones. Fue terrible. De hecho, luego llamé a una
doctora joveny le pregunté: “Escuche, spuede decirmelo con toda franqueza? Porque a mirealmente
no me importa saber la verdad, pero yo quiero saberlo, lo necesito”. Ella me dijo que preferia no decirme
nada pero al final consegui sacarle un poco de informacién. Me dijo, susurrando, que la probabilidad
que tuviera esclerosis muUltiple era bastante alta, que no tenia que desesperarme y que sobre todo tenia

que evitar la busqueda de informacion por internet. Yo le contesté: “Sdlo se lo pregunto porque acabo
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de oirlo”. Y al final se puso a explicarme los resultados de la resonancia. Mi caso no ha sido especialmente
ambiguo, al menos en esta fase [se refiere a los sinfomas de la infancia que habian sido

malinterpretados], aunque al principio sospecharon que se tratase de un ataque isquémico. (Sofia)

En el caso de Sofia, dos fipos de enmascaramiento enfran en conflicto. Por un lado, la paciente
quiere proteger a sus padres del golpe del diagndstico [pdrr.4.4.3]. Por el ofro, los médicos quieren
excluirla de la fase pre-diagndstica porque no la consideran lo suficientemente madura para recibir
una informacién de este tipo. Ademds, la informante ofrece una explicacién muy clara de la
dindmica de negociacion entre ella y la doctora, que estd preocupada de crear una ansiedad
innecesaria en la paciente, adelantando informacién que no ha sido todavia oficializada. Sin
embargo, la profesional, por su parte, contextualizando la situacién (Sofia ha oido los discursos
pronunciados fuera de la habitacion) se rinde a los pedidos de la paciente, intentando reparar el
dano y modificando la estrategia de comunicacién. Su mayor preocupacién es que el saber lego
de Sofia — que posiblemente ird a buscar informacién en internet — sea un obstdculo en el proceso

pre-diagndstico.

4.3.2.4 DE LA ENCICLOPEDIA A LA PAGINA WEB. EL ROL DE INTERNET: EL CUERPO
INVESTIGADO

El tema de internet marca una clara linea de separacién entre los dos grupos de entrevistados, ya
que la creaciéon del World Wild Web se data en 1989 y la expansién y difusion del medio empieza a
partir del ano 2000 (Marinelli, 2008). Sin embargo, la necesidad de interpretar algunos términos
técnicos ha llevado a una parte de los veteranos a utilizar la enciclopedia: el precursor en formato
impreso de Google. Agnese, veterana, me da un ejemplo de esta estrategia cuando recuerda el
momento en que leyd su informe médico antes de recibir la diagnosis definitiva por parte del

médico:

Lei que se trataba de una enfermedad diesminilizante del sistema nervioso central y luego estaba escrito:
“probable leucoencefalopatia”. Cuando volvi a casa me puse a buscar en la enciclopedia y entendi
que podria tratarse de esclerosis multiple. Asi que...cuando el médico mird mi expediente y me dijo que

tenia esclerosis multiple, ya estaba preparada para recibir la noticia.

Curiosamente, en el caso de los veteranos destaca una cierta confianza en la informacion
proveniente de una fuente que ellos consideran fiable, mientras que en el caso de los novatos existe
un fuerte escepticismo hacia internet. Todo el mundo, cuando asume haber ufilizado Google para
buscar informacién, se apresura a especificar que lo hizo con cautela, consciente de poder caer
en las trampas de una interpretacion errénea o de un fdacil condicionamiento psicoldgico. Sélo en
un caso, el informante me dijo haber utilizado el medio para buscar articulos académicos
relacionados con la enfermedad. Aungue no ejerza ninguna profesién médica, segun su opinidn, su

doctorado en el dmbito cientifico le permitié entender a la perfecciéon el lenguaje técnico utilizado
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en las publicaciones. Todos los informantes del grupo de los novatos, al fin y al cabo, asumen haber
utilizado internet para liberar la tension acumulada durante el tiempo de espera, como demuestran

los ejemplos etnograficos recopilados:

Busqué los nombres de los exdmenes médicos que hice, como por ejemplo la puncion lumbar, y salié la
palabra esclerosis multiple. Pero me dije a mi mismo: “Vale, yo sé que muchas veces en Internet se
encuentran noticias equivocadas. Ahora ya estd, ya lo hice, pero me espero a los resultados de las
pruebas, no puedo sustituir al médico. En realidad, nunca tuve el coraje de hablar con la doctora, sobre
todo al principio, pues mi neurdloga era una tipa muy rara... (Tommaso, diagnosticado en 2014 después

de 9 meses de espera)

Empecé a mirar en Internet...al principio me asusté, luego empecé a convencerme de que no debia
ser tan grave como me imaginaba. Pero tenia una percepcion equivocada de la enfermedad. De todas
formas, cuando finalmente el médico me dio la respuesta ya lo sabia, me habia “autodiagnosticado™,

esperaba solo su confirmacion. (Emma, diagnosticada en 2016 después de 4 aios de espera)

La doctora la llamaba “enfermedad diesminilizante”, entonces como no entendia la palabra, el mismo
dia fui a buscarla en internet. Afortunadamente existe la tecnologia...a veces encuentras tonterias y te
entra la duda pero...en mi caso fue Util. Cuando vi que el término “enfermedad diesminilizante™ incluia
la esclerosis multiple, fui a buscarme los sintomas y encontré la neuritis dptica [sintoma inicial] y el
cansancio...entonces fue facil atar cabos.... (Cristina, 27 anos, diagnosticada en 2012 después de 8

meses de espera)

Yo no soy la tipica persona que busca sintomas en Google y se hace autodiagnosis, no forma parte de
mi manera de ser. Pero mi padre si lo hizo. Se puso a buscar, utilizando como referencia los primeros
sinfomas que habia tenido, y me dijo que pensaba que se trataba de fibromialgia. Me dijo: “Como nadie
sabe darte una respuesta y esta enfermedad todavia no ha sido bastante estudiada, yo creo que se
trata de esto”. Le dije: “Pero... no somos médicos...podemos decir todo lo queramos...”. De todas
formas, me parece terrible: te obligan a ser el médico de fi mismo, te dejan sélo. (Eva, 27 anos,

diagnosticada en 2017 después de 7 meses de espera)

Como se destaca en las entrevistas, los pacientes utilizan Internet como una herramienta
complementaria, una fuente que permite al enfermo prepararse psicoldgicamente a los eventos
gue vendrdn después de las pruebas. De hecho, en muchos relatos, el paciente confiesa haber
aprovechado la informacién recaudada para disminuir la presidn provocada por el tiempo de
espera y tener una contra-argumentacién vdlida en el momento del encuentro con el médico. Esto
es especialmente importante en los casos en los cuales el enmascaramiento [pdrr.4.3.2.3] produce
mayor incertidumbre y genera una marcada asimetria de poder entre las dos partes. Es verdad que
los pacientes demuestran gestionar esta informacién de forma cautelosa, dejando siempre la Ultima
palabra al juicio del médico. Pero, al mismo tiempo, usando Internet, ellos evaltuan la prestacién del

profesional, decidiendo sustituirlo por otro cuando la respuesta acerca de su estado de salud no es
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lo suficientemente satisfactoria. Este elemento debilita la autoridad del médico, transformando

infernet en una herramienta de empoderamiento.

4.4.3 ILLNESS Y SICKNESS: EL “DESEO DE" Y EL "DERECHO A" ESTAR ENFERMO: EL
CUERPO DENEGADO Y EL CUERPO DEVUELTO

Es importante analizar cdmo la experiencia del cuerpo, en la dimensidn de la sickness, (Kleinman,
1977, 1988; Young, 1982) se concreta en los espacios vitales md&s cercanos al sujeto liminal, como la
familia, y al mundo exterior, es decir la sociedad. En este caso la definicion de cuerpo como
proceso, introducida por Deleuze (2004), puede ser el punto de partida para el andilisis. En su escrito
Ethology: Spinoza and us, el autor excluye cualquier interpretacién del cuerpo en tanto que entidad
unificada o marcada por los limites de la realidad: el cuerpo no se afirma como presencia sino como
devenir, que se realiza a varios niveles y diferentes velocidades (longitud y latitud) sobre el plano
ontolégico de la inmanencia. Las acciones del cuerpo dependen de las relaciones contingentes
con el mundo (Fraser & Greco, 2004). Esta contingencia se vincula al concepto de habitus propuesto
por Bourdieu (1991), es decir la actitud incorporada de normas y valores sociales que son absorbidas
inconscientemente por los cuerpos en un proyecto mds amplio de pedagogia implicita. También
hace referencia a la relacién de interdependencia que se instaura entre el cuerpo psico-bioldgico
y el cuerpo social, descrita por Mary Douglas (1996 [1970]). La concordancia que se produce entre
estas dos entidades lleva al sujeto hacia una expresidn mimética de las reglas de la sociedad,

fransformando el cuerpo en el *microcosmos” de la misma.

Relacionando este marco tedrico con el tema de la enfermedad es posible observar, entonces,
como la experiencia de la pérdida de control del cuerpo (Frank, 2015 [1995]) se puede leer en clave
anti-sistémica: el cuerpo, al enfermarse, produce un fallo en la conducta esperada por parte de la
sociedad, y se fransforma en una entidad exiliada, liminal, rechazada, monddica (idem).
Reflexionando concretamente sobre el tema de la enfermedad crénica, este control — consciente
e inconsciente — de la sociedad sobre el cuerpo se expresa también en el pensamiento de
Honkasalo (2001), cuando afirma que la incapacidad médica de dar un diagndstico (y resolver el
problema) pone en discusidon la credibilidad del saber biomédico, llevando a la sociedad a
trasformar el fendmeno de la cronicidad en una categoria residual (ibid.: 321). La autora también
subraya la dificultad que puede suponer llevar a cabo un andlisis en el marco de un sistema social
que se despreocupa de las enfermedades invisibles y ambiguas, consideradas como una amenaza

para un sistema de welfare constantemente en crisis (ibid.: 320).

4.4.3.1 ESCLEROSIS MULTIPLE: LA SITUACION SANITARIA EN ITALIA

Hacer, de forma resumida, una breve panordmica sobre la experiencia de la esclerosis mUltiple en
ltalia permite acercarse al estudio del fendmeno desde una perspectiva “local”. Aunque se trate

de una enfermedad difundida a nivel mundial, las formas de gestién de los costes sanitarios, de la
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red de apoyo y asistencia y el nivel de informacién acerca de la patologia varian dependiendo del
pais analizado. Tomemos, por ejemplo, en consideracion el tema de la asistencia en Italia. La
combinacién de la falta de fondos econdmicos y la prevalencia de una “cultura del cuidado” por
parte de las familias genera una serie de costes sociales y econdmicos que se diferencian mucho
de algunos paises del Norte Europa, que se benefician de una red de apoyo estatal mds eficiente
y orientada hacia a un concepto mds amplio de welfare (Kobet et al., 2017). Un segundo punto
importante es el rol del asociacionismo, que en ltalia, por ejemplo, marca el inicio de una “historia
nacional de la esclerosis multiple”, ya que sin sus acciones no se hubiera podido tomar conciencia
de la existencia y del impacto que la enfermedad tenia -y tiene - sobre la sociedad, los enfermos
y sus familias. El coste de la esclerosis multiple en Europa se ha estimado en 14,6 millones de euros,
correspondiente al 1,8% de los costes totales vinculados a problemas neuroldgicos (idem). En
general, la distribucién de los gastos varia en relacion a las fases de la enfermedad, con “costes
sanitarios directos” que son mds elevados en las fases iniciales y “costes indirectos” que resultan
mayores en las fases mds avanzadas, debido al empeoramiento de la enfermedad y a la pérdida
de productividad.

En Italia el gasto medio anual por persona con esclerosis multiple se estima en unos 45.000 euros,
haciendo que el coste total nacional se eleve hasta los 5 millones de euros (Ponzio et al., 2015). Las
estadisticas se basan sobre un cdlculo que divide los costes en “no sanitarios”, “sanitarios” y “pérdida
de productividad”. Los costes sanitarios se dividen en “gastos para las terapias modificadoras de la
enfermedad” y “gastos de hospitalizacién”. Se calcula que el coste medio anual por persona
asciende a 10.000 euros. Sin embargo, los datos han sido recopilados en un periodo previo a la
utilizacion de las nuevas terapias orales — sensiblemente mds caras — que llevardn a un aumento de
las cifras, segun las estimaciones estadisticas. La cuota de los *gastos no sanitarios” es fodavia mds
elevada y estd profundamente ligada a la falta de apoyo de las politicas del Estado dedicadas a
la asistencia de los enfermos. De hecho, mds del 70% de estas pérdidas se debe a la asistencia
informal, calculada en términos de tiempo libre dedicado por parte del cuidador, la reduccién o la
suspension del trabajo para asegurar la asistencia y el nUmero de las horas de trabajo perdidas. Se
calcula que en promedio un enfermo de esclerosis multiple en Italia necesita mds de 1.100 horas de
asistencia anual. En el Esquema del Plano Sanitario Nacional 2011-2013 se subraya la presencia de
intervenciones escasamente integradas y la dificultad de coordinacién entre las diferentes figuras

profesionales que operan en el sector.

La prevision sobre la sostenibilidad econdmica del Sistema Sanitario Nacional estd vinculada a la
incidencia de las enfermedades crénicas en ltalia. Datos recientes (Network Non Autosufficienza,
2015) revelan que alrededor del 39,1% de los italianos sufre patologias crénicas. En los Ultimos veinte
anos el nUmero de personas afectadas por al menos dos enfermedades crénicas ha aumentado
en dos millones, existiendo una disparidad de acceso a los servicios de cura y prevencién entre

norte y sur.
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Si por un lado aparecen nuevos métodos que garantizan una asistencia mas eficiente — como el
low cost sanitario (Castelli et al., 2010) y el desarrollo del welfare de empresa (Beretta, De Luca,
Parente & Vitiello, 2006) —, por ofro lado se registra una tendencia, a nivel nacional y regional, a la
des-hospitalizacion y a la domiciliacién de los servicios de diagndstico, cuidado y asistencia
(Mariotti, Aceti & Nardi, 2017). El aumento de los costes, ligados a la mayor incidencia de la
enfermedad y al uso de terapias mds caras, ha empujado alas Regiones y las empresas hospitalarias
a efectuar una racionalizacién de los gastos, que ha sido motivo de luchas por parte de diferentes

asociaciones implicadas en la defensa de los derechos del ciudadano y del enfermo (AISM, 2016).

4.4.3.2 EN BUSCA DE UN MEDICO. LAS CONTRADICCIONES DEL SISTEMA SANITARIO
NACIONAL

Como ya ha sido subrayado varias veces, la esclerosis muUltiple es una enfermedad insidiosa. Muchos
sinfomas se presentan y desaparecen y no resulta siempre fdcil tomar una decisién definitiva de
forma rdpida. En general, los procesos diagndsticos han mejorado bastante. Sin embargo, en los
relatos de los novatos se encuentran casos de pacientes que han sufrido largos, o relativamente,
periodos de espera. Utilizo el adverbio “relativamente” porque, aungue se frate de unos meses, la
percepcion del tiempo por un enfermo en estado de espera no corresponde a aguella de una
persona en condiciones normales. Uno de los problemas discutidos en las entrevistas, por ejemplo,
es la falta de un sistema sanitario que permita al paciente tener una respuesta rdpida. Este es un
tema que estd sujeto a la variabilidad del sistema sanitario nacional, ya que cada regién se ocupa
de gestionar sus propios costes y el personal sanitario. En los relatos, por ejemplo, he detectado la
tendencia, por parte de residentes en las zonas del sur de Italia, a buscar opiniones en ofros centros,
preferiblemente del norte, o pedir consultas con médicos privados porque existe la idea que un
servicio de este tipo garantiza una mejor prestacién. En general, los pacientes dificimente terminan
fitndose de un solo neurdlogo, y en los casos mds ambiguos, antes de llegar a la consulta
neuroldgica, se citan con especialistas de varios tipos: sobre todo fisioterapeutas, ortopédicos,
ostedpatas (cuando el sinftoma se manifiesta con parestesias en los artos) o oculistas (con neuritis
Sptica). En circunstancias especificas, algunos pacientes sufren ya de otras enfermedades crénicas
y/o autoinmunes (diabetes, endometriosis, celiaquia, etc.), un factor que despista la intuicién inicial

del médico y del paciente.

Al final, el paciente consigue romper el tiempo de espera sélo en los casos en que, después de
haber sufrido varios ataques y haberse esperado durante meses, acaba terminando en urgencias
para luego ser ingresado en el hospital. Una estrategia utilizada es buscar una recomendacion a
través de ofros pacientes y/o parientes y amigos para consultar con ofro médico, ya sea en una

clinica publica o privada.
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Considero la historia de Eva, de 27 anos y diagnosticada en 2017 después de 8 meses de espera, un
claro ejemplo de las caracteristicas desglosadas hasta ahora. He dividido su trayectoria diagndstica
en fases, para subrayar todas las etapas que la paciente ha vivido antes de llegar finalmente a la

diagnosis:

| FASE (5 MESES): Primera serie de sintomas, consulta en urgencias (primer hospital), consulta con el

ortopédico y consulta privada con el ostedpata.

Mi primer sintoma fue en octubre de 2016. Durante la noche me desperté porque tenia que ir al lavabo.
Infenté moverme y me di cuenta que la mitad derecha del cuerpo no reaccionaba...nada, es decir
intenté levantar el brazo con la ofra mano y se desplomd. Lo mismo con la pierna y con la cara. No
sentia dolor. Tipo un ictus. Tuve miedo de que se tratara de un ictus pero...el ictus con 26 afos no me
parecié la hipdtesis mds correcta (...) Mi familia me llevd a urgencias en un pueblo cercano al mio, me
dieron el cédigo amarillo y me hicieron una radiografia en la espalda y en el encéfalo, los andlisis de
sangre...todo salid bien. Luego, llegd el ortopédico que me observd de los pies a la cabeza y me dijo:

AN

“Senorita, se tratard de dolores causados por el frio” y me dio un analgésico, me pusieron una via y me
quedé durante dos o tres horas alli, luego me mandaron a casa. En agquel momento me lo crei, sobre
todo porgue en aquellos dias hacia mucho frio y habia tenido unos dolores en las semanas anteriores,
entonces pensé que se habian inflamado los mUsculos. No hice el "*dos mds dos neurolégico™.

Con el tratamiento del hospital me desbloqueé, pero la espalda continud doliéndome, asi decidi
contactar con un ostedpata. Empecé la terapia con él, a partir de noviembre 2016 y de hecho el dolor

disminuyd mucho. Paré con el tratamiento en febrero de 2017.

Il FASE (2 MESES): Segunda serie de sintomas, consulta en urgencias (segundo hospital) y diagnosis de

ansiedad generalizada.

En febrero empecé a sentir periddicamente una descarga eléctrica en la pierna derecha, como una
especie de espasmo (...) y la cosa se extendié también al brazo y del brazo a la mano, después de la
mano a la cara. Aumentd también la duracién y la intensidad (...) hablé del problema con el osteépata,
que se mostré muy preocupado y me aconsejd ir a urgencias, sélo que yo soy cabezona y no queria
volver al hospital. Pero una noche uno de estos ataques me dejé blogueada, como ocurrié en octubre,
pero esta vez peor. Se me paralizaron la cara, la lengua, la pierna y el brazo. Necesité una media hora
para volver a moverme un poco y el dolor se agudizé, era como si me estuviesen taladrando el cuerpo
entero. Mi madre y su pareja me cargaron en el coche y me llevaron a urgencias, pero prefirieron otro
hospital mds prestigioso porque se fiaban mds. Cuando llegué no me dieron ni siquiera unas silla de ruedas
y me dieron el cédigo amarillo como la otra vez. De nuevo, me hicieron todas las pruebas, me sentia
muy débil (...) Llegamos a las 21.30 y me visitaron a las 23, tuve suerte, pues...habia poca gente
esperando (...) Yo les expliqué lo que habia pasado la ofra vez, ellos me preguntaron si usaba drogas —
me miraban mal - o si estaba embarazada. Luego vino un neurdlogo que me preguntd: “sUsted se siente
estresada en este periodo?”. Yo le contesté que si, que efectivamente estaba un poco estresada. Luego
se fue y no lo vi mds. Me dejaron en una habitacion pequena con ofros dos enfermos. Me tuvieron en

observacion durante la noche, luego vino otro neurdlogo, me despertd y me hizo los controles rutinarios,
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me miré como si fuese un saco de basura y después empezd a hacerme unas preguntas acerca de mi
estado depresivo. Yo sufro de depresidn severa. Me pregunté sobre mi sindrome ansioso y depresivo. {...)
pasé una noche fatal y por la manana llegé el técnico del electrocardiograma y empezd a venirme la
duda: “"Chicos, a ver, hicimos el tac y los andlisis de la sangre y no salié nada y yo contindo sufriendo
estos espasmos, lo habéis visto. Chicos...sy si hacemos una resonancia? Yo no soy un médico
pero...3jsuna resonancia, no2!2”, les dije. Ademds te estoy hablando de un hospital considerado como
un centro de excelencia de la esclerosis multiple. (...) Después del electrocardiograma llegd el tercer
neurdlogo diciéndome: “Vale, le damos el alta”, yo le pedi que me explicara qué me estaba pasando
y él me contestd que iba a escribirlo en el papel del alta. Yo insisti: “Pero, sen serio no me vais a hacer
una resonancia?2”, pregunté. Y él me dijo: “Lo siento, la resonancia no podemos hacerla porque he
terminado todos los puntos verdes [sistema de control de la cantidad de exdmenes] para pedir una
resonancia ahora, asi que si quiere hacerla tendrd que optar por la privada. Pero si prefiere, le puedo
pedir una electromiografia”. Yo le dije que si y me dieron el alta con una diagnosis de “ansiedad
generalizada”. Es verdad que en el pasado he sufrido de ansiedad, pero yo sé lo que pasa cuando me

vienen los ataques, entonces me fui a casa muy enfadada mientras que mi madre queria denunciarlos.

TERCERA FASE (1 MES): Resonancia de pago, recomendacion para una consulta con el tercer

especialista.

Hice la electromiografia que, al final, fuve que pagar por mi cuenta. Naturalmente no salié nada.
Empecé a ponerme paranoica. "A lo mejor me lo estoy imaginando...todas las pruebas han salido bien,
5COmo es posible?”, pensé. Pero luego me acordé de la resonancia. Queria hacer una resonancia a
toda costa. Al final la hice pagando. De esta forma esperé sélo dos semanas, con el servicio publico
hubiera tenido que esperarme 6 meses. Era abril de 2017 y me sentia fatal. El resultado fue: “lesiones
diesmilizantes activas”. Claramente yo no supe interpretar lo que estaba escrito en aquel papel, asi que
hice una buUsqueda en Internet por primera vez y me di cuenta que se trataba de esclerosis multiple. No
se lo dije a nadie, aunque después de la diagnosis, mis padres me confesaron que habian hecho lo
mismo. Como no estaba segura de tener EM, aunque los sinftomas me sugerian que si, decidi buscar otro
médico. La madre de la pareja de mi madre trabajaba de portera en una finca donde vivia el doctor
Zeno, el jefe de departamento de la Stroke Unit del reparto de neurologia de un hospital importante. Al
final de abril consegui hablar con él, que miré mis exdmenes y me dijo que era necesario hacer otras

pruebas. Sélo que tenia que esperar porque el hospital estaba lleno y me puso en lista de espera.

CUARTA FASE: Tercera serie de sinfomas, consulta con el oculista, controles de urgencia en el tercer

hospital y diagnosis

Cuando empezd mayo, durante dos semanas nadie me llamd desde el hospital, pero ya me habian
avisado que habia una lista de espera larga. Una noche, mientras estaba mirando la television, empecé
a ver doble. Pensé que se trataba de cansancio. Me puse las gafas pero la cosa no mejord. Después de
una semana resistiendo con este sinfoma, me fui al oculista que me confirmé la diplopia. (...) Me dijo
que la Unica cosa que me podia dar era un par de lentes que tenia que pegar sobre las gafas. Yo en
aguel momento no relacioné el sintoma con la EM porgue se me habia escapado de la lista de sintfomas

gue lei eninternet. De todas formas yo le expliqué al oculista todo lo que me habia pasado en los Ultimos
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meses y él me aconsejd visitar a un neurdlogo (...) Llegaron las lentes — por las que pagué 100 euros -y
el problema se resolvid. El dia después empecé a ver todo negro. Mi madre me llevé ofra vez a las
urgencias del hospital donde estaba en lista de espera y entonces me ingresaron y me dieron la

diagnosis unos dias después.

4.4.3.3 LA RELACION CON “LOS DEMAS”

El paciente en estado de espera se siente sélo. En la mayoria de los casos busca activamente esta
soledad porque piensa que nadie podria entender su situacidon o porque decide gestionar el
problema por su cuenta y manfiene a una cierta distancia a los amigos y parientes que quieren
ayudarlo. Se expresa con ellos con mucha cautela. Interpreto esta actitud como un acto alfruista,
ya que la prioridad es evitar que los demds se preocupen. En algunos casos, la liminalidad
prolongada puede ser un factor que dificulta la aceptacién del enfermo en la sociedad. Gioia, de

26 anos, novata, comenta de esta forma su experiencia con los companeros de clase:

Esta situacién [desmayos continuos] me cambid radicalmente porque en la escuela, en aquel periodo,
yo era “la tipa que se desmayaba y estaba mal”. Los compaieros eran insensibles, no sabian lo que
estaba pasando - no lo sabia yo, jimaginate ellos! - y empezaron a decir maldades, a cuchichear a mis

espaldas y a pensar que me desmayaba adrede para evitar ser interrogada.

En las redes sociales se registra una cierta forma de anomia (Durkheim, 1998 [1897]), ya que la
mayoria de los grupos de soporte se centran en la figura del paciente ya diagnosticado. En la
observacion participante llevada a cabo con el grupo de Facebook [parr. 2.4], el usuario en estado
de espera es una presencia “fantasmal” que recauda informacién, participando raramente en las
discusiones, normalmente con el objetivo de hacer preguntas técnicas muy especificas. El grupo se
transforma, de esta manera, en una especie de escaparate a fravés del cual el paciente sigue las
discusiones de los otros enfermos con el objetivo de compensar la falta de respuestas del médico.
La diferencia respecto a ofras formas de fuentes consultadas en internet reside en la naturaleza
procesual del medio. De hecho, la falta de una confianza completa en el juicio del médico vy la
incertidumbre generada por la espera, empujan a este tipo de usuarios a buscar consejos en el
dmbito virtual a través de otfros enfermos que ya han superado esta fase. Sin embargo, he
observado una falta de empatia generalizada en los usuarios del grupo hacia los “pre-pacientes”,
debido a que son categorizados como un grupo de personas externas a la enfermedad vy, por

consiguiente, rechazados.

4.4.3.4 LA DIAGNOSIS COMO REHABILITACION DEL SELF

La diagnosis es un momento tedricamente dramdtico en la vida del paciente, de hecho se le
comunica oficialmente que estd afectado por una enfermedad crénica, degenerativa e

invalidante. Sin embargo, para los informantes, esta fase se transforma, en la mayoria de los casos,
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en dlivio, éxito y victoria. El cuerpo denegado, silenciado y censurado del paciente es devuelto al
propietario, que finalmente puede enfrentarse a la fase de “luto” y a la (segunda) ruptura
biogrdfica. De hecho, este reconocimiento formal rehabilita el self en todos los dmbitos de la
existencia, en su mundo interior y en el exterior, la sociedad. La incertidumbre pre-diagndstica es
neutralizada para dar paso a una nueva incertidumbre que desafortunadamente acompanard al
enfermo para foda la vida. He elegido el festimonio de Penelope, veterana de 62 anos,
diagnosticada en 2004 después de 4 anos de espera, para ilustrar este estado de euforia del cual
casi fodos los pacientes me han hablado. Su historia pueda representar dignamente el rescate de
un colectivo que quiere tener el derecho a estar enfermo y, que después de un largo camino lleno
de insidias, por muy absurdo que pueda aparecer, llegar a sentir el deseo de recibir un diagndstico

tan terrible:

Después de la resonancia entré en el estudio del neuro-radidlogo, vi las imadgenes colgadas y lancé un
suspiro de alivio. Luego dije: “sEsto es mi cerebro? sEntonces tengo esclerosis en placas?2”, en aquel
entonces se solia llamar asi. El neuro-radidlogo me dijo: "Sefora, pero...3Qué estd diciendo?” y yo le
contesté: "Hace anos que proyecto estas imdgenes en la cabeza antes de dormirme, mi cerebro me
deja ver su condicién. Finalmente, tengo un nombre”. [Hablando conmigo] Yo estoy segura de ello.
sSabes aquel momento antes de dormirte profundamente? Pues, en aguel momento tenia estas
proyecciones de mi cerebro con las placas blancas. jTe lo juro, te lo juro! Al final le dije: "jFinalmente
vosotros también podéis ver lo que yo ya veia desde hace mucho!” jMe senti fantdsticamente! jUn

suspiro de alivio, finalmente!

Desde la perspectiva del embodiment, la metd&fora del “cuerpo sonado"” propuesta por Penelope
representa el “deseo de estar enfermo”, que puede interpretarse como la busqueda de una sobre-
posicidon eficaz entre su modelo explicativo y el del médico. Para la paciente, que ha vivido la
experiencia de la enfermedad como un vigje en busca de la reunificacion entre el self liminal y el
nuevo self generado por el surgimiento de la patologia, la diagnosis representa una victoria y el final

de la lucha - ontolégica y dialéctica — contra un sistema que se oponia a su objetivo.
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5. CONCLUSIONES: “INCERTIDUMBRE" SE ESCRIBE EN PLURAL

Como afirma Jutel (2018:9-10), “existen tensiones en el trabajo diagndstico (...) [que] dan lugar a
diferentes formas de negociacion”. Las prdcticas intersubjetivas estudiadas en los Ultimos anos
hacen referencia, en la mayoria de los casos, al encuentro entre dos mundos separados — y a

menudo antagdnicos —: el del médico vy el del paciente.

5.1 LA VOZ DEL MEDICO

En la primera parte del trabajo, he intentado desglosar las caracteristicas de la incertidumbre
médica en el proceso diagndstico de la esclerosis multiple. He descubierto que el médico estd
obligado alidiar con una incertidumbre peculiar que se construye en diferentes lugares: por un lado,
en una primera fase, en el escenario (Goffman, 2004[1956]), durante el encuentro con el paciente,
y por el ofro, en un segundo momento, en el backsfage, un espacio que comparte con “los suyos”,
los médicos provistos del mismo saber experto. Es en este espacio “intimo” donde surge una forma
de negociacién muy especifica, vinculada a su subcultura, que es el resultado del encuentro y del
desencuentro entre las dudas acumuladas en el momento clinico — contacto con el paciente -y
aqguellas que derivan del saber experto y de la naturaleza misma del diagndstico, es decir, su
cardcter heuristico y procesual (Jutel & Nettleton, 2011). A través del recorrido histérico presentado,
he hecho hincapié sobre la complejidad de hacer un diagndstico por parte de los neurdlogos que
se ocupan de la esclerosis multiple. De hecho, a pesar de los grandes avances en el campo
cientifico, la enfermedad se presenta todavia marcada por la ambigledad. Gracias a las
entrevistas realizadas a los médicos, he tenido la oportunidad de confirmar este aspecto, las
continuas “resistencias dialécticas” opuestas para negarlo. Existe una contradiccién implicita en el
discurso de los neurdlogos, considerando que todo su trabajo estd acompanado por una lucha
constante, en el umbral enfre diagnosis y prognosis (Christakis, 1999): por un lado, se intenta disminuir
el peso de los casos inciertos, resaltando todos aquellos elementos que confirman el éxito, como los
progresos cientificos que favorecen la rapidez del diagndstico, y por otro lado, se asume la
inevitable incertidumbre que les obliga — a ellos y a los pacientes — a soportar un tiempo de espera
relativamente largo y mds complejo para que se realice la transicion de la enfermedad desde una
categoria pre-diagndstica (como el SCA o el SRA) hacia una categoria diagndstica que permita la
curacion. Se deduce, de esta forma, una constante oscilacion entre categoria y proceso: la
exigencia de "reificar” la enfermedad en unas categorias estables y de fdcil control (categoria) se
opone a su cardcter fluido e imprevisible (proceso).

Después de haber terminado mi trabajo de campo, me he dado cuenta de que existe un cierto
patrén de narracion en la manera de acercarse al tema del diagndstico por parte de los médicos:
todos proponen un discurso que mira siempre hacia el pasado para exaltar los éxitos del presente.

Esta estrategia es utilizada como barrera dialéctica para negar la incertidumbre.
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Los dos elementos que han modificado dramdticamente la relacién entre médico y paciente en
los procesos de prevision diagndstica han sido el progreso tecnoldgico y el descubrimiento de las
nuevas terapias modificadoras. El médico asume que esta “revolucién” ha permitido una mayor
“honestidad” con el paciente porque la ausencia de estas dos variables en el pasado generaba
mecanismos de defensa por parte del profesional, Utiles para dar respuestas al enfermo y evitar el
fracaso de una situacién sin pruebas clinicas claras y soluciones terapéuticas eficaces. Los
informantes confirman que se frataba de una medida concebida con el objetivo de proteger al
paciente; sin embargo, considero que refugiarse detrds de una mentira® (Fainzang, 2006) era
seguramente una manera para disminuir su propia incertidumbre, aumentando la del enfermo. En
los tiempos actuales, la incertidumbre médica estd mediada por una extrema confianza en las
mdaquinas y en las pruebas de laboratorio (Novas & Rose, 2000; Clarke et al. 2003; Konrad, 2005;
Bourret et al., 2011). Esta actitud permite filtrar la relacién con el paciente sin sentir la necesidad de
utilizar con mds cautela la herramienta de la mentira para evitar una posible exposicion al fracaso.
El médico no quiere perder la confianza de un paciente mds informado que pone constantemente
en duda todo lo que dice y utiliza la estrategia del monitoreo constante para mantener su relacion
con él/ella.

De esta manera, la incertidumbre del médico continda estando disimulada a través de unas rutinas
y unos cédigos que dan la impresidn de una “responsabilidad compartida™. Sin embargo, pienso
que se frata de un "trabajo en equipo” sdlo en apariencia, ya que es el enfermo a quien le toca
gestionar el tiempo de espera y la incertidumbre que se deriva de ello.

Existe una cierta homogeneidad en estas estrategias de accidn, aungue se propongad un sistema
dividido — casi netamente — en dos categorias: por un lado, los médicos expertos, pertenecientes a
los grandes centros universitarios, y por el otro, los médicos considerados mds “retrégrados” que
frabajan en centros pequenos, desprovistos de las herramientas adecuadas para llevar a cabo
diagndsticos altamente precisos y tratamientos mds sofisticados. Los médicos entrevistados han
subrayado, en este caso, la necesidad de mejorar la comunicacién entre centros grandes y
pequenos, asumiendo que en el futuro este tipo de relacion serd de cardcter obligatorio si continua
faltando una actitud colaborativa. Segun ellos, la carencia de infraestructuras no puede
transformarse en una desventaja para el enfermo que tendria que conformarse con los limites
impuestos por su zona de residencia. De esta forma, se hace hincapié sobre una incertidumbre
estrictamente vinculada a la procedencia geogrdfica (Gatrell, Popay & Thomas, 2004).

Otra dicotomia hace referencia a la division entre médicos revolucionarios y médicos expectantes.
Gran parte de los discursos de los médicos revolucionarios presentan la incertidumbre biomédica -

entendida en términos de fracaso y retraso — como un elemento tipico de los médicos expectantes.

35 Pizza (2016:138) afirma que la prdctica médica de no decir la verdad “se rige sobre una ‘estructura de la esperanza’ que
estd arraigada en los discursos, las tdcticas y las estrategias elaboradas por diferentes sujetos movilizados alrededor del
problema de la no comunicacién”. Haciendo referencia al estudio etnogrdfico de Deborah Gordon (1991), llevado a cabo
en el pabelldn de oncologia de Florencia, en ltalia, el autor explica como para la antropdloga la eleccién de “no decir” no
tiene una explicacion cientifica sino que se puede traducir como una prdctica cultural relativa al pais.
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En cambio, a menudo ellos utilizan un discurso que defiende mantener una actitud proactiva y
agresiva: como los estudios han demostrado que perder tiempo no es Util para el bien del paciente,
hace falta tomar el “riesgo” de actuar con rapidez y valentia. Es interesante subrayar cémo la
interpretacién del concepto de riesgo (Giddens, 1991; Beck 1993) cambia de forma sustancial en
cada una de estas dos categorias: si en el caso de los médicos expectantes se hace sobre todo
referencia a los posibles efectos adversos que podrian proporcionar las terapias — fendmeno que se
conoce con el nombre de iatrogénesis (lllich, 1975; Fox, 2003) —, en cambio, para los médicos
revolucionarios, el riesgo mds importante estd vinculado a la amenaza de un nuevo brote, y por
consiguiente, de la progresion de la enfermedad. Existe, entonces, un sistema de priorizacién del
riesgo, dependiente de las rutinas diagndsticas que se han elegido seguir.

Por ende, se han identificado dos tipos de incertidumbre, comunes a todos los informantes. La
primera deriva directamente de los progresos efectuados en el campo de la tecnologia, ya que el
aumento de la precision de las imégenes ha expandido la categoria de la enfermedad, incluyendo
casos siempre mds ambiguos y de dificil interpretacién, como el SRA vy la Esclerosis multiple solitaria.
La segunda es una incertidumbre inevitable, vinculada al cardcter infrinseco de la enfermedad, es
decir su extrema imprevisibilidad: a través del lenguaje de la patologia (Risar, 2018), el médico
construye un discurso oficial en el que se resaltan los limites materiales del trabajo diagnédstico y la
incertidumbre epistemoldgica (Fox, 2003) que deriva de dichos limites. Se trata de una dimensién
gue no incluye las anteriores visiones acerca del fracaso sino mds bien una cierta tendencia a la
inevitabilidad del proceso que exime al médico de cualquier responsabilidad. Se puede resumir

graficamente el andlisis de la incertidumbre de esta manera:

EXPECTANTES REVOLUCIONARIOS

Incertidumbre tecnologica

Incertidumbre iatrogénica Incertidumbre relacional Incertidumbre procesual

Incertidumbre epistemologica

Figura 5. Tipos de incertidumbre médica en el diagndstico de esclerosis multiple. Fuente: Elaboracion propia
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5.2 LA VOZ DEL PACIENTE

En la segunda parte, he intentado entender en qué consiste la incertidumbre vivida por el enfermo
sinfomdtico que “podria” padecer esclerosis multiple, reconocido como un sujeto liminal,
suspendido en un tiempo indefinido. En primer lugar, he hecho una distincién metodoldgica entre
dos grupos de pacientes: los novatos y los veteranos, en razdn del cambio sustancial que ha ocurrido
a lo largo del tiempo en el proceso diagndstico de la enfermedad. He decidido aceptar esta
diferencia para utilizarla de forma comparativa en la elaboracién tedrica.

En segundo lugar, he destacado la presencia de dos fases diferentes denfro del proceso pre-
diagnéstico: por un lado, la dis-iliness, y por el otro, la iliness. La primera consiste en un momento
previo a laillness, en donde la percepcion “fluctuante” de un estado de malestar o las semejanzas
sinfomdaticas con otros tipos de patologias preexistentes no permiten al sujeto sentirse “realmente”
enfermo; la segunda se da cuando el paciente foma conciencia del propio cuerpo enfermo para
poner en acto, de forma subjetiva, estrategias de escucha y resolucién de los sinfomas. He decidido
utilizar un planteamiento fenomenoldgico, con la propuesta del concepto de embodiment,
incidiendo sobre la dicotomia propuesta por Donna Haraway (cit. en Gilleard & Higgs. 2015) entre
corporeadlity y embodiment. Segun la interpretacion de la autora, el primer término hace referencia
al cuerpo en tanto que actante social, es decir, un cuerpo que realiza “sus acciones y reacciones
materiales (...) socialmente, sin el recurso a los conceptos de agencia o intencién” (ibid.:17);
mientras que el segundo estd vinculado a una percepcion del cuerpo como “vehiculo de agencia
social” en donde la materialidad se presenta como “elemento inseparable en la expresidén de la
identidad personal y social”(idem).

He demostrado, entonces, que el paciente sufre de una incertidumbre encarnada que puede ser
de dos tipos: una incertidumbre pasiva que se activa en el estado de dis-illness, bajo el prisma de la
corporeality y una incertidumbre activa, que entra en juego durante la fase de illness, a través de
la interpretacién ofrecida por el embodiment.

Sucesivamente, me he concentrado en la relacién entre illness y disease, que se produce en el
momento del encuentro entre médico y paciente. En esta circunstancia, el enfermo, que ya ha
tomado conciencia de su condicion (iliness), busca unas respuestas para resolver su percepcion
encarnada del malestar a través de la ayuda de un profesional. Sin embargo, la naturaleza
ambigua de la enfermedad puede generar situaciones de tension entre las dos partes y el
surgimiento de una incertidumbre relacional, sobre fodo en el momento en que al enfermo no se le
ofrece una explicacion clara del problema. En lineas generales, segun los relatos de los
entrevistados, el médico pone en prdctica estrategias de enmascaramiento para evitar expresarse
claramente con su interlocutor. Los pacientes interpretan esta actitud de forma negativa, como un
ataque personal y una falta de respeto hacia su necesidad de ser considerados en fanto que sujetos
liores de decidir qué hacer con sus propios cuerpos. En el caso de los veteranos, las
argumentaciones apuntan a una falta de ética directamente vinculada a la personalidad

terapéutica del médico que impone su autoridad sobre el self encarnado. Las criticas mds evidentes
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se refieren a los tratamientos con psicofdrmacos y al consiguiente estigma (Goffman,2008[1963]),
heredado con la atribucién de la etiqueta del trastorno mental. En el caso de los novatos, las quejas
mds importantes estdn relacionadas, por un lado, con la sensacién “de haber perdido el tiempo" y
la posibilidad de empezar el tratamiento para evitar el empeoramiento de la enfermedad. Por el
otro, con la imposicion injustificada —y a veces ilegal- de una censura de la verdad, filtrada a través
del discurso previo y “hecho en secreto” con los padres del paciente. Ademds, el tema del trastorno
mental reaparece bajo las definiciones de “estrés” y “factor psicosomdtico”. Sin embargo, he
notado un rechazo mds contundente de estas etiquetas, ya que los pacientes las describen como
una argumentacidén que no ejerce una gran influencia sobre ellos. La diferencia es sustancial
respecto al grupo de los veteranos, puesto que una parte de ellos ha vivido la experiencia de
enfermedad creyendo sufrir de depresidn o neurosis (incertidumbre ontolégical).

La estrategia empleada para limitar los danos producidos por esta incertidumbre relacional, comun
a las dos clases de enfermos, es aquella del saber lego encarnado, es decir, un conocimiento
incorporado en la percepcidon fisica del sintoma, que el enfermo adopta como contro-
argumentacion durante el “*desencuentro” dialéctico con el médico. El simple hecho de sentir que
algo estd pasando en su propio cuerpo, otorga al paciente una autoridad “fenomenoldgica”,
utilizada para liberar el cuerpo dominado de las constricciones ontoldgicas del discurso biomédico.
Otra estrategia hace referencia a la utilizacién de fuentes que, en el caso de los veteranos, se limitan
a un uso bastante moderado de la enciclopedia, mientras que en el caso de los novatos, se traduce
en el empoderamiento determinado por la herramienta de internet, una fuente ilimitada -y a
menudo incontrolable — de informacidén. Sin embargo, los entrevistados subrayan el escepticismo
hacia el medio, declarando utilizarlo sélo para contrastar y después de la consulta con el médico.
De esta forma, se puede decir que el escepticismo demostrado por la web genera una Ultima forma
de incertidumbre, la incertidumbre tecnoldgica, gestionada a través de un uso moderado de las

consultas en linea y, en general, del sentido comun de cada usuario.
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{ DIS-ILLNESS ]———-» ILLNESS Incertidumbre

relacional
Incertidumbre
Ontolégica
Incertidumbre | Incertidumbre Incertidumbre
pasiva | — activa tecnolégica

Figura 6. Incertidumbre “pre diagndstica” del paciente de EM. Fuente: elaboracion propia

53 LA PARADOJA DEL MODELO BIOMEDICO: EL EMPODERAMIENTO
INCORPORADO

En palabras de Pizza (2016 [2005]:75), la distincién entre salud y enfermedad es una categoria
“normativa que se autolegitima como dato objetivo y que por consiguiente refleja las relaciones de
poder que gobiernan la vida social”. De hecho, se ha notado como los médicos, para eliminar la
incertidumbre, intentan “normalizar” la fase de estado de espera, transformdndola en una nueva
categoria diagndstica. Siguiendo esta estrategia, el paciente tiene que aceptar la primacia
metodoldgica de la medicina (Gadamer, 1993) sobre la percepcidén de su sufrimiento, representado
por la incertidumbre encarnada. Aungque desde la antropologia médica, se ha subrayado varias
veces la falacia de esta dicotomia y la necesidad de superarla para incluir en la interpretaciéon de
la enfermedad también la voz del paciente.

El nacimiento de nuevas enfermedades enigmdaticas ha puesto todavia mds en crisis este modelo
“monolitico”: de hecho, cuando en el proceso diagndstico el tiempo de espera se dilata y las
respuestas de los médicos tardan en llegar, el paciente empieza a sentir la urgencia siempre mdas
apremiante de ser diagnosticado, hasta el punto que podemos hablar de un verdadero “deseo de
estar enfermo”. Esta necesidad genera una forma de empoderamiento incorporado que lleva a los
enfermos a buscar respuestas alternativas mds satisfactorias. Generalmente, las estrategias mdas

utilizadas para alcanzar el objetivo son la contra-narracién y la eleccién de otro médico. El paciente
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afirma que la necesidad de estar enfermo es, en primer lugar, un derecho que tiene que ser
reconocido también en la sociedad. De esta forma, se cumple una gran paradoja, ya que el
paciente, utilizando el mismo marco interpretativo impuesto por la biomedicinag, se apropia de la
categoria de la diagnosis para buscar una salida a su estado de incertidumbre. Es en este momento
que lailiness se impone sobre la disease, el cuerpo, anteriormente denegado, es devuelto al legitimo
“propietario” y la visibn emic del enfermo se funde con la visidén etic del médico, redefiniéndola con

nuevas caracteristicas.

Pensando en las dindmicas puestas en acto, entre el backstage y el escenario, por parte de los
médicos y de los pacientes, se pueden resumir graficamente los varios tipos de incertidumbres que

enfran en juego de esta forma:

BACKSTAGE ESCENARIO BACKSTAGE
[Dimensidn privada] [Dimensidn pablica] [Dimension privada]
SABER EXPERTO SABER EXPERTO | SABER LEGO SABER LEGO ENCARNADO
Self personal Self profesional VS Self personal Self personal
Incertidumbre . Incertidumbre sutosided
relacional autoridad | gpistemolbgica lega Incertidumbre
— 5 —_— encarnada
Limite humano Limite
profesional
Modelo explicativo disease Modelo explicativo disease Modelo explicativo illness
Lenguaje especializado/"honestidad” Lenguaje simplificado/ “mentiras” Lenguaje del sintoma
L) .
Médico Paciente

Figura 7. Backstage y escenario. La incertidumbre en la relaciéon médico — paciente en la fase “pre-diagndstica” de

esclerosis multiple. Fuente: elaboracion propia
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ANEXO |: AUTOBIOGRAFIA

El Puntito

Ditene dove la montagna giace
si che possibil sia I'andare in suso;
ché perder tempo a chi piu sa piu spiacess

D. Alighieri, Divina Commedia, Canto lll, Purgatorio

1. La Ruptura

Al despertar me sorprende una fuerte sensacidon de mareo. Me froto los ojos, luego los abro, intento
mirar un punto fijo. Las cosas contindan moviéndose a mi alrededor, envueltas en una especie de
torbellino psicodélico. Me quedo quieta, sentada en la cama durante unos segundos que se me
hacen eternos. Pero 3qué estd pasando?

Siempre he pensado que existe un momento doloroso en el acto de despertarse: te sientes fuera de
lugar, confuso. Buscas indicios de familiaridad. Es por eso que el vértigo que estoy sintiendo ahora
alarga este momento de confusién.

Busco con la mirada las cosas ordinarias: el blanco del techo, la parte arrugada del ladrillo a mi
lado, la lédmpara, y no reconozco mi despertar. De repente la sensacion se desvanece, todo vuelve
a la normalidad. Sin embargo, es un armisticio que dura un instante. El mundo que tengo a la
izquierda, a la derecha, delante de mi, no para de moverse con una cadencia que desconozco.
Mientras me agarro al pasamano de la escalera, pienso que debe haber sido el cansancio de la
Ultima semana: siempre exagero y no consigo entender cuando es la hora de parar. Si hay algo que
terminar, saltan las reglas bdsicas: descansar, comer bien, despejarse la cabeza con cosas futiles
que reduzcan la presion.

Me apoyo en la encimera de la cocina; el camino hacia aqui ha sido perturbador pero ahora
consigo concentrarme sobre la taza. Todo lo que me rodea se detiene unos instantes.

Es la tregua.

No puedo evitar pensar que estamos demasiado acostumbrados a dar por sentfado muchas cosas
de nuestro estar fisicamente en el mundo, me refiero a actos banales como abrir los ojos, estirar las
piernas, preparar un café, mirarse al espejo, cepillarse los dientes, ver, respirar. En pocas palabras,

las cosas que hago por la manana cuando me despierto.

36 “Decidnos donde el monte aqui se inclina, si es posible subid al alto risco; que es triste perder tiempo, al que imagina™.
Versién en lengua original consultada en la pdgina:
http://dlighieri.letteraturaoperaomnia.org/translate_spanish/alighieri_dante_la_divina_comedia.nhtml [Consultado el 8 de
abril 2018]
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Decido minimizar la magnitud del problema: el mundo — mi mundo — hoy fiene que continuar
funcionando como yo lo habia previsto: he abierto los ojos, he estirado las piernas, me estoy
preparando un café y de aqui a un rato me miraré al espejo. Luego me cepillaré los dientes. Por
supuesto, continuaré viendo, respirando.

Miro las cosas que giran alrededor mio y, de vez en cuando, estas cosas paran, y vuelven a estar en
su sitio. Me concentro Unicamente en este momento, en el instante en que todo se queda quieto y
mi vida parece normal. Todo esto dura pocos segundos, luego el vals empieza de nuevo. Cada vez
que las cosas cambian de sitio la pierna izquierda se derrite en un pequeno orgasmo que desde la
rodilla baja hasta el pie. sQué es eso? No sé describirlo.

Y estqa, sin duda, es la parte mala de la historia.

sQué te pasa?g

Pues, no sabria qué nombre darle. Es algo que no conozco y que me asusta. Es algo que no
pertenece a mi cuerpo. gTiene que tener un nombre?

Pues, en principio si, tiene que ser algo. Si no sabes describirlo, quizds no exista. Quizds forme parte
de tuimaginacion. ;Qué te parece esta versidon de la historia?

sHonestamente?¢ Me parece un sin sentido, senora doctora.

En la acera miro hacia delante e intento fijarme en las puntas de mis zapatos para superar el
desequilibrio que me lleva hacia la izquierda. La chica que camina a milado se espera que le haga
un hueco para dejarla pasar. Reconozco el ritmo apresurado de su paso porque es igual al mio, o
al menos al que tenia hasta el dia de ayer. Es el ritmo de las personas que siempre corren hacia algo
que tienen que terminar — o empezar —, cueste lo que cueste. Yo no puedo. Tengo que fomarme un
tiempo para aprender a moverme en este ofro cuerpo dentro del cual me he despertado esta
manana. La dejo pasar: no consigo aguantar el sonido de su respiraciéon a mi lado: es la dificultad
de un cuerpo joven que se empuja con vigor y conviccién en la acera; es un cuerpo que anula al

mio. Un cuerpo que me provoca ansiedad.

Pues doctora, le podria decir que me siento como una nifa, no sé si seré buena explicando esto.
Pero mi primer sintoma ha anulado las conquistas de la edad adulta. Tengo este recuerdo muy
nitido en mi cabeza: apoyo la mano sobre el mdarmol de la chimenea de mi casa. El mdarmol estd
frio pero me parece mi Unica ancla de salvacién. Estoy aprendiendo a andar y es el dia de mi
segundo aniversario. Alrededor hay mucha gente, quizds demasiado ruido. Todos quieren que yo lo
consiga y por eso me animan a intentarlo una y otra vez. Miro fijamente mis zapatos. Todavia
recuerdo la forma y el color: son negros, lUcidos, barnizados. Me agarro al soporte de la chimenea
y doy un paso. Estoy temblando. En la foto que mi padre tird ese dia mi rostro pide ayuda, las cejas
arqueadas en una mirada de preocupacioén estdn diciendo a mi madre que «no, no es el momento,
no lo voy a conseguimn. Luego me muevo, lentamente. Parece haber pasado una eternidad, pero

finalmente un pie se encuentra delante del otro. Hay mucha gente, todos sonrien, mi madre mueve
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los brazos, marca el territorio de la victoria, parecen que estdn aplaudiendo mientras cantan
eufdricos «Cumpleanos Felizn. Pero yo siento sdlo la soledad de esta enorme conquista. Nadie lo
puede realmente entender. Estoy asustada y contenta a la vez. Lo he logrado y unos segundos
antes parecia imposible.

No sé si realmente este cuento le puede ayudar, senora doctora. Me he sentido asi con mi primer
sinftoma aquel dia, mientras intentaba tener una jornada normal caminando por la acera de Carrer
de Cdrsega: asustada como una nifa que todavia no sabe andar. Y estaba sola, porque todavia

no se lo habia contado a nadie.

He dejado mi mévil sobre la mesa para que haga el “trabajo sucio” por mi: grabar las palabras de
la profesora que nos mira uno a uno en este encuentro de pocas personas. La proximidad fisica con
los demds me incomoda. No quiero que nadie se percate de mi estado de alteracién. Hago un
esfuerzo para mirar fijamente a las personas. Es una pesadilla. Una fatiga enorme. De vez en cuando
esbozo una sonrisa para disimular, arreglo el audio de la grabadora. Respiro hondo. No escucho
nada. No puedo concentrarme. Sélo consigo repetirme en la cabeza, como si fuera un mantra, que

manana, al despertar, todo volverd a la normalidad.

A ver, lo intento ofra vez: es como estar en las montafnas rusas: se sube lentamente y después se
baja de repente a una velocidad que te quita la respiracion. Todo es muy rdpido, sMe explico,
doctora?

Sube y luego baja con una descarga en la pierna que todavia no sé explicar. No sé si se puede
definir como una descarga eléctrica, diria, mds bien, que se trata de unas cosquillas. El recuerdo
sensorial de una mano que se desliza por la piel. El dedo se desliza y un escalofrio inmediato se
irradia desde la rodilla hasta el pie. Cada dos segundos, mds o menos. Las dos cosas van juntas, el
vértigo y las cosquillas en la pierna. sMe pide sila cosa es continua? Bueno, si. Cada dos segundos,
hasta el momento en que no me estiro en la cama y los ojos se cierran. Me sabe mal, parece que

me falte la Unica palabra que necesito para explicarle como me siento. Es agotador.

«3Qué te pasa?y, me pregunta un amigo cuando me apoyo en su brazo. He perdido el equilibrio
otra vez. La clase ha terminado y estamos todos parados en el patio. «No lo séy, le contesto un poco
evasiva. Bromeo con el grupo hablando de lo forpe que soy cuando me muevo y luego cierro el
discurso diciendo: «Seguramente se trata de cansancio. Me he despertado asi esta mananay. Un
amigo me habla de cédmo su madre ha franscurrido un mes sin poder moverse de la cama a causa
de una laberintitis que no la dejaba en paz. Una cosa inocua, un problema en los oidos. «Pero luego
pasa. Para todo hay solucién», me dice y me mira, dejdndome entender que comparte conmigo
la actitud positiva: no vale la pena preocuparse, serd seguramente como digo yo: cansancio. A

nadie le gusta parecer un pesimista.
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Cierro los ojos, una ndusea ligera se ha empoderado de mi garganta, baja hasta el pecho. El vértigo
continUa con su constancia habitual y casi me he acostumbrado a esta sensacion de inestabilidad.
Sélo me resulta dificil darme cuenta de lo que pasa cuando ando por la calle. Recorro una linea
que pierdo puntualmente, tendiendo hacia la izquierda. Me apoyo en la pared y sigo con un dedo
la masa espesa del yeso, si me concentro puedo llegar a casa sin demasiados problemas. Escribo
unas pocas lineas en mi ordenador y la mano izquierda empieza a alejarse del teclado, lentamente.
No tengo ningun control. Soy espectadora pasiva de mi propio cuerpo. La pongo en su sitio. Miro
fiiamente una palabra. Es un ancla que utilizo para agarrarme, para continuar pensando. Pierdo el
control del brazo. Todo sale fuera de la linea de lo que es posible controlar, como una broma de
mal gusto gastada de repente, sin previo aviso. 3Cémo se gestiona un cuerpo defectuoso? No lo
sé. Sdlo quiero dormir.

Sime duermo, todo se apaga. La mente, finalmente, pone cada cosa en su sitio.

2. Sin Pruebas No Hay Culpable

El dia que mi madre recibid su diagndstico yo no estaba con ella. Me habia ido a vivir a ofra ciudad
y ella se habia visto obligada a vigjar lejos de casa para ir a una consulta con un médico
especializado. Hacia ya un tiempo que no se sentia bien. Habia empezado a cojear durante la
enfermedad de su madre: cuarenta dias de espera entre la vida y la muerte le habian costado
muchos turnos agotadores en el hospital antes de que mi abuela se despidiera definitivamente de
este mundo después de un segundo derrame cerebral. Cuando, durante los dias duros de la espera,
mi madre habia empezado a cojear, ella ni siquiera se habia dado cuenta. Aguellos dias se movia
y vivia como si estuviera animada por una especie de trance. El resto de la familia habia insistido
para gue se lo controlase, pero el médico habia tranquilizado a todos diciendo que el estrés de la
situacion habia creado una especie de corto circuito en su cuerpo, asi que la pierna y su fuerza
muscular habian empezado a fallar sistemdticamente. De todas formas, no parecidé que la noticia
tuviera el mds minimo impacto en su estado de dnimo: la presidon de la situacién y las ganas de
ocuparse de su madre la habian empujado a no escuchar las quejas de su cuerpo. Hubiera tenido
el tiempo de cuidarse después.

Cuando la abuela murié, mihermana se puso ainvestigarla cuestion de la pierna con mds atencién:
pues, a ella la justificacion de un excesivo cansancio emocional no le habia convencido en
absoluto.

El dia que mi madre recibid su diagndstico habian pasado unas semanas desde el momento en que
su pierna habia dejado de funcionar. Me llamé al teléfono y me dijo que tenia esclerosis multiple
con el mismo tono de voz con el cual una persona lee la lista de la compra. Me recuerdo que le
pedirepetir la frase. Supongo que en mi imaginacion rechazaba la idea de haber escuchado una
sentencia - 3de muerte quizds? — por teléfono. No me parecid natural. Lo consideré violento y

aterrador. No tenia ni la mds remota idea de lo que significaban aquellas dos palabras: esclerosis
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multiple. Sélo pensé que a partir de aquel momento algo se habia roto dentro de ella, dentro de mi

y en el equilibrio de nuestra familia.

Ahora que estoy sentada frente a la neurdloga estoy pensando en la conversacién que he tenido
con mi madre la semana pasada. Le he explicado los sintomas y he oido su silencio al otro extremo.
Un movimiento imperceptible en la respiracion. Yo sé que estd pensando lo mismo que yo, pero las
dos tenemos suficiente sentido comun para evitar arriesgarnos con declaraciones de este tipo. Seria
demasiado pronto para hacerlo. Seria peligroso dar un nombre a esta cosa. Nadie, nunca, se ha
preocupado en considerarla ni siquiera como una posibilidad remota. Se excluye la herencia
genética. Como mucho, se podria hablar de propensidn. Estadisticamente, lo que estd pasando es
pura casualidad. O, como dirian los supersticiosos, una prueba clara que la mala suerte existe. Asi
gue después del silencio inicial, ella ha empezado a hacer una lista de posibles causas menores,
una serie de hipdtesis que me he acostumbrado a escuchar durante estos dias. Creo que me he
portado bien: en ningln momento he decepcionado las opiniones optimistas de los demds. Tenéis
todos razén. Serd algo pasajero que se resuelve con un poco de fisioterapia, llevamos una vida
demasiado sedentaria para no sufrir disfunciones posturales que nos provocan vértigos y cosas por
el estilo. Yo, honestamente, quiero que tengdis razén. Quiero que sea una hernia. A muchos les ha
gustado la historia de la hernia. Parece algo que tiene solucién y las cosas que tienen solucidn
ahorran miradas de pdnico, preguntas fuera de lugar o consejos inutiles. Pero una idea me estd
carcomiendo por denfro.

No estoy dotada de la ignorancia del principiante, aquella bendicién que te toca cuando
desconoces la naturaleza angustiosa de ciertos asuntos. Asi que una duda empieza a infiltrarse en
mi cabeza cuando la doctora suelta, en forma de pequenos indicios atroces, palabras como focos
de hipersenal o inflamaciones. No puedo evitarlo. Conozco la jerga. Ella me mira, yo disimulo. Estoy
infentando entender sus infenciones. Luego me muestra una sonrisa llena de esperanza: «Esto puede
ser algo o puede ser nada. Toca hacer una resonancia magnética para disipar las dudasy. Yo la
miro, estoy de acuerdo. Siento una especie de alivio. Nos entendemos. Estoy segura: es la solucién
mds sensata. Parecerd mds llevadero arrastrar un cuerpo sintomdatico que no me da tregua. Sélo
hace falta esperar.

Cuando salimos de la habitacion, mi pareja y yo no hablamos. No estoy segura si empezar una
conversacion sin el riesgo de parecer hipocondriaca. Sin pruebas no tengo el derecho de quejarme.
«zHas visto2 La doctfora dice que no hace falta preocuparsen, me dice. Lo miro, intentando
esconder mi frustracién pero nunca he sido muy buena en el arte de la disimulacién: mis expresiones
faciales usan la misma sintaxis que mi idioma interior. Retengo la respiracién y luego respondo:
«Conozco muchas de las palabras que la doctora ha utilizado mientras nos estaba hablando, son
palabras especificas, las conozco de memorian. El me mira y sé que entiende exactamente que
quiero decir con esta frase, pero quiere desesperadamente tranquilizarme.

«Miro cualquier movimiento que haces cuando te muevesy, me dijo el ofro dia, cuando le pregunté

cdmo estd viviendo la situacion. «Te estoy vigilandon, ha terminado con una voz alegre, quiere ser
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gracioso para quitar hierro al asunto. Supongo que no quiere perderme de vista, la imprevisibilidad
de la cuestidon lo pone bajo presidon. Sé también que quiere que yo esté bien. No sdlo fisicamente.
Por eso, intenta levantarme el dnimo. Afortunadamente, ha evitado venderme ideas absurdas que
puedan ofrecer una alternativa mejor a las enfermedades impronunciables. Me conoce bien y sabe
gue mi paciencia tiene un limite. Prefiere observarme en silencio y escucharme en los momentos en
gue no tengo ganas de parecer fuerte. Asi que hemos hecho un pacto: hasta que no hayan
pruebas, no voy a empezar con la hipdtesis sobre la enfermedad o las proyecciones acerca del
futuro. «Voy allavaboy, le digo. Y mientras alcanzo la puerta de los servicios pienso: «Tengo esclerosis
multiple. La tengo y no puedo decirselo a nadiey. Esto es lo malo de los casos inciertos: sin pruebas

no hay culpable.

3. El Limbo

«Soy claustrofébican, he confesado ayer a Melissa, mi mejor amiga. Se encuentra por casualidad
de visita en Barcelona justo durante los dias de mis pruebas. «Te contaré un truco» me ha dicho,
mientras estdbamos hablando del asunto delante de un plato de fideos humeantes. «Cuando te
acerques para entrar en el tubo, cierra los ojos y piensa en algo bonito. jY no los abras hasta que no
terminel {No lo hagas, bajo ninguna circunstancialy.

Estoy pensando en ella, que me espera fuera con Carlos, en una sala fria iluminada por neones, un
sdtano donde no existe la percepcion del dia o de la noche y una marea de cabezas se levantan
al ritmo cadencioso del beep de la pantalla. Cada uno con su numerito, esperando recorrer el
pasillo. En la cdmara anterior al drea de resonancias del hospital hay un vestuario: es alli donde el
paciente fiene que quitarse su indumentaria para ponerse una bata blanca y azul, antes de entrar
en el tubo. Me estoy desnudando pensando, estUpidamente, en posibles objetos de metal que
busco como si estuvieran escondidos en algunas partes de mi cuerpo que desconozco: podrian
interferir con la mdaqguina. Cuando estoy nerviosa me vuelvo irracional.

Entro en la habitacién, el técnico me mira sonriendo, imagino que estard acostumbrado a ver
muchas personas llegar con la expresiéon perdida, sin tener claro que estdn haciendo alli. 3Estard
intentando adivinar la enfermedad que tengo o, muy probablemente, estard pensando en los
ingredientes que necesita para la cena de esta noche?

Observo la abertura de la mdaquina: es demasiado pequena. El nudo en la garganta se me hace
mds estrecho. Pienso en el juego que hacia cuando era pequena para distraerme de la fobia que
me producian los lugares angostos: una manta sobre la cabeza, y el sofd se transformalba en una
cueva sin aire niluz. Me divertia salir de alll como una valiente exploradora.

El senor con la bata verde me estd hablando pero no lo escucho, pienso sélo en las palabras de
Melissa, me ayudan a mantenerme con calma y a repasar la estrategia. Cierra los ojos, cierra los

ojos y olvidate.
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Un gran ruido rompe el ritmo pausado de mi respiracion, es un sonido metdlico, violento, que
penetra el cuerpo haciéndolo vibrar. Piensa en algo bonito, me ha dicho mi amiga, y entonces
recopilo una serie de imdgenes que tengo guardadas en la cabeza como postales que vuelvo a
mirar cuando me siento nostdlgica: una calle vacia en la noche de Kyoto, puertas hechas de papel
de arroz, hojas rojas, rostros amados. Construyo pequenas historias que no tienen finales. La mdquina
reclama mi atencién: no consigo acostumbrarme a su alboroto cambiante. Cada diez segundos
pasa algo nuevo. Mis parpados tiemblan bajo la luz infensa, lentamente me dejo acompanar,
rendida, por los ruidos que me rodean, sigo como si fuera una musica la vibracién aterradora de sus
frecuencias. Cierra los ojos, mujer. No los abras, bajo ninguna circunstancia. He perdido el senfido
del tiempo. De repente, el senor con la bata verde me dice algo, pero no lo puedo entender. El
sonido se repite en mis oidos. Con un tirdn me saca fuera, la boca de la mdqguina me ha escupido,
haciéndome deslizar fuera de su gran barriga metdlica. Me cuesta abrir los ojos. Al final me
convenzo. El senor con la bata verde me estd mirando, esboza una leve sonrisa y me dice: «Muy

bien, ya te puedes ir a vestim.

* %k

Mientras la neurdloga estd a punto de explicarme algo que tengo la impresién de conocer ya, en
el fondo pienso que estaria bien si me sorprendiera con una noticia inesperada. Me la imagino
diciéndome: «Estd todo bien, olvidate de lo que pasd. Tu resonancia estd limpian.

Habla con un tono de voz que no consigo descifrar.

«Miran, me dice, «tengo aqui los resultados...y», me quedo callada y asi puedo escuchar los latidos
de mi corazdn que continuan despacio. Lo tengo controlado, me convenzo.

«Bueno, mirando la resonancia se nota que tienes un “puntito™, me dice.

Por un momento me quedo sorprendida. No me esperaba una palabra de este fipo. sUn “punfito”?2
2 Qué querrd decir exactamente con esta palabra? Me quedo esperando, quiero que me dé una
respuesta rotunda, la respuesta que busco desde hace tres semanas. Una respuesta que
corresponda a un diagndstico. Pero veo que su tono de voz se mantiene estable, inflexible. Quiere
tranquilizarme — esto lo puedo entender - pero lo estd consiguiendo muy mal. No acepto esta
infantilizacién del lenguaje. Yo sé lo que ella piensa, piensa que he construido un prejuicio clinico
alrededor de mi historia familiar. Se frata del mismo juego de expectativas que ha tenido lugar en
la charla con mi madre, solo que esta vez estoy hablando con un médico, una extraina. Me espero
algo mds. Ella sabe que no ignoro mi anamnesis pero tiene toda la intencién de minimizar la
cuestion.

«Es sélo un puntitoy, insiste.

En efecto, visto desde una imagen digital, este pequeno punto — al cual todavia no se le ha puesto
un nombre cientifico — no significa nada. Es una minucia. Una mancha. Pero este “puntito” estd en
mi cabeza. Se puede considerar una alteracién de la normalidad. Mi normalidad. De ello,

seguramente, deriva la multitud de sinftomas que me han acompanado durante este Ultimo mes.
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He perdido mucho durante este periodo: la lucidez, la confianza en mi misma, pero sobre todo la
relaciéon con mi cuerpo que ahora veo como algo extrano, algo que no me pertenece, un peso
gue arrastro cada dia y gque me llena de miedo. Por eso, no me rindo: «A ven, insisto, «este “puntito”
tendrd un nombre especifico en la jerga médica, sverdad?y. Han pasado ya quince minutos pero
a mi me parecen una eternidad. Ella es evasiva, busca sindbnimos indtiles, continta diciendo que
tengo que estar tranquila. Al final me veo obligada a preguntar: «3Se trata de una lesién2y. Después
de una pausa breve lo confirma: «Si, es una lesidn, pero esto no significa nadan, se apresura a
especificar. Nada, no significa nada. No consigo renunciar a la logica. Algo ha pasado, algo
demuestra, de alguna forma, que una alteracién ha causado un cambio - tal vez sustancial — en
mi vida y para ella eso no es “nada”. Decido saltar ulteriores frases de circunstancia. «zTengo
esclerosis muUltiple2y, le pregunto, cortando. «No puedo decirlon. «3Y entonces qué es lo que me
puede decir, doctora? Porque si todo el resto se excluye, algo serd, sme equivoco?y. Y aqui me
sorprende de nuevo. «Bajo ninguna circunstancia podré decirte que se trata de esclerosis multiple.
Faltan pruebas, nuevas lesiones. Podrias quedarte en esta condicién durante veinte anos. 3Por qué
preocuparse ahora?y, me pregunta, convencida que esta teoria me ayudard a ver las cosas bajo
una nueva luz.

Lo asumo: he puesto en discusion mi capacidad critica durante esta conversacién. 3Prejuicios?
sHipocondria? sMe estaba obsesionando con algo que ni siquiera existia? 3Pero entonces cudl era
el consejo, la estrategia para el futuro? Ninguna, ninguno. No habia nada que hacer, sélo esperar.
Pero si se tratara de esclerosis multiple, la decision de esperar me parece la solucién mds arriesgada,
sUsted no cree? En el fondo, estamos hablando de una enfermedad degenerativa zEsperar qué,
exactamente? Qué mi cuerpo se hunda, de repente, un dia, de forma completamente
inesperada?

3Y entonces qué? Y entonces nada, toca sdlo esperar.

4. El Cuerpo Incierto

Después de veinte dias, el vértigo ha empezado a disminuir. De vez en cuando, inesperadamente,
la cabeza parece desprenderse del cuerpo y tengo como la sensacién de perder el contacto con
el suelo. Si pudiera utilizar una metdfora diria que me muevo como si estuviera andando sobre una
espesa nube de algoddén. Todo se hace mds fluido y difuminado, pierdo lucidez. Luego vuelvo a la
realidad. Estoy parada en el andén del metro, acabo de bajar del vagon. Torbellinos de personas
se apresuran para salir y entrar. Yo me quedo inmovil y miro la escena en camera lenta. No consigo
moverme de dlli. He perdido la sensibilidad de ambas piernas, me quedo de pie, paralizada. No
consigo entender lo que estd pasando. Intento dar un paso adelante pero por debajo de mi cintura
estd la nada, mis piernas no existen. Empiezo a pensar que deberia salir de alli, rdpidamente. Mi
cuerpo es un incordio, puesto en el medio de una zona de paso representa un obstdculo para los

ofros cuerpos, frenéticos, activos, agresivos, sanos. Cuando consigo mover el pie, el tren ha
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abandonado la estaciéon, puedo escuchar todavia el golpeteo de su carrera en el tunel que llega
a mis oidos desde lejos. La gente también se ha ido. El andén empieza a llenarse de nuevos
transelUntes impacientes. Las piernas vuelven a reaccionar débiimente, empujo con fuerza para
moverme, pero siento que ahora todo tiene la consistencia de un flan. Siento un hormigueo en mi
pie derecho. Tengo que irme de aqui. Lo repito obsesivamente mientras recorro el frayecto que me
lleva ala salida. Parezco el pasajero de una nave que estd a punto de hundirse. No sé exactamente
qué estd pasando pero un pdnico sutil se apodera de mi cuerpo: gEstoy corriendo o voy despacio?
No lo tengo claro. Sélo sé que hace una semana que la historia se repite, cada dia, de forma
aleatoria durante unos segundos. No existe un esquema, una dindmica clara. Me pasa de noche,
de dia, durante la tarde. Cada vez en momentos distintos. La doctora me ha dicho que puedo
llamarla si algo nuevo aconteciera. Ha sido la pequena “zanahoria” que quiso regalarme para

hacerme olvidar el “garrote” de la incertidumbre mds absoluta.

«Creo que estaria bien si te tomaras algo para calmartey, me dice al teléfono con su voz
fastidiosamente materna. Con mucha probabilidad el nerviosismo de estos dias empeora tu
percepcion de los sintomas, de la realidady. En la pausa de silencio que nos separa puedo escuchar
el rumor de su respiracién. Me quedo sin decir nada por un instante, «zMe dijo "algo”2», me lo
pregunto a mi misma para racionalizar su consejo. Si, un medicamento que te relaje. Un
psicofdrmaco. Estoy acostumbrada a interpretar las palabras genéricas que utiliza para no
asustarme. Me vuelven a la memoria las innumerables visitas de mi madre al psiquiatra, antes de
que alguien entendiera que la causa de sus problemas era un asunto diferente. Senora, usted fiene
una propensidon a la depresion, tdmese algo, o para ser mds especificos: este medicamento vy
también este otro. Ya verd usted, luego todo ird mejor. Y claro que si, la actitud hace mucho, ca va
sans dire.

«Valen, contesto sin anadir algo mds, sélo tengo ganas de terminar esta conversacion. Empiezo a
entender sobre mi piel la palabra paciente, hace unos dias habia ido a buscar su etimologia: viene
del latin patiens o patientis y es el participio presente del verbo pati que significa sufrir, padecer,

aguantar.

* %k

Cuando abro los ojos durante las mananas de estas Ultimas semanas una sensacion de ligera
ndusea se infiltra en mi cuerpo. Es mi despertador bioldgico. Fijo la mirada en los ladrillos irregulares
de la pared que estd en frente de mi y me acuerdo de lo que ha pasado. El luto es algo que me
envuelve y parece dificil deshacerse de ello. Por eso me encanta dormirme. En el sueno, aparte de
algunas pesadillas, todo se desvanece y el peso del presente se me hace mds llevadero. Abrir los
0jos por las mananas es la tarea mds complicada porque tengo que asumir que la realidad es otra
cosa. Me frofo los ojos, respiro hondo y luego la vida vuelve a su rutina, la necesaria normalidad que

sirve para sobrevivir a los acontecimientos. Me dejo fransportar por la cofidianidad como si me
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perdiera, pasiva, en una lista de cosas que he de acabar. Los sintomas, lentamente, estdn
desvaneciéndose. Queda presente una perenne sensacién de aturdimiento: un mareo ligero que
he aprendido a confrolar.

No consigo quitarme la sensacién de haber perdido algo, me siento como un vaso roto. Todo el
resto ha sido recompuesto: lineas sutiles marcan el sendero de la fractura, un fino pegamento
mantiene tfodo junto, para que el vaso mantenga su forma. Intento buscar el frozo que falta. Me da
vergUenza asumirlo, pero no consigo entender dénde estd. No consigo ni siquiera contarlo a las
personas mdAs cercanas.

sQué te ha pasado?, me preguntan a menudo. Y en seguida intento buscar las palabras para
explicar que tengo algo y que este algo no tiene un nombre. 3Si estoy enferma? No lo sé, al parecer
tengo que decir que no, pero mi cuerpo me cuenta otra historia. A quién tengo que creerg Asi que
la duda continua persiguiéndome, mientras ando por la calle, intentando recuperar el paso seguro
de una vez. Ya no recuerdo como me sentia antes que todo esto pasara. Tengo que aprender un
nuevo idioma, una gramdtica de gestos reparadores que no conozco y que me ayuda a redefinir
el espacio dentro del cual me muevo. Tengo que aprender a conocer este cuerpo nuevo que me
llena de incertidumbre. Asi que funciona de esta forma: no estoy sana y no estoy enferma. Soy un

cuerpo en el medio de este dilema.

* %k

Estoy sola en casa y en la pantalla brilla la imagen en blanco y negro de mi cerebro. Hoy he ido a
recoger el informe de miresonancia, denfro del sobre estaba también el cd con las imdgenes. He
abierto el programa para buscar como una ingenua las trazas de las lesiones. La palabra «lesidny
me toca escribirla en plural porque resulta que el “puntito” no era el Unico presente en mi historial.
Leo el informe del médico radidlogo y no me cabe duda, las lesiones son dos: «En secuencia T2 se
evidencian dos focos de hipersenal, uno en sustancia blanca periventricular occipital derecho vy
otfro en el penduculo cerebeloso superior izquierdoy. Pienso en la lectura superficial de mi pruebay
no consigo evitar recordar las que faltan: una resonancia completa, para explorar posibles danos
enla columna vertebral, y la puncion lumbar. A esto se anadiria el test de los potenciales evocados.
Es muy raro que el médico se haya parado en esta primera etapa: una sola resonancia en el
encéfalo. Le pregunto el porqué — ya me he informado lo suficiente para sentirme valiente y
cuestionar sus elecciones — y me contesta que no vale la pena y que hace falta esperar. Si te sientes
mal, puedes llamarme. Me dice. No entiendo si piensa que eso pueda ser un consuelo para mi: si
me siento mal, el dano estard hecho y no habrd vuelta atrds. Si me siento mal, esta absurda espera
me hard pagar el precio de una potencial discapacidad.

Me siento como un conejito de indias. Me sienfo indefensa.

Muevo lentamente la rueda del ratédn y asisto al milagro de un érgano en evolucidn: es mi cerebro,
explicado en cada pequeno detalle, mostrdndose en su forma cambiante, hecho de matices grises

que cuentan una historia imposible de leer. Ha sido a la vez aterrador y emocionante mirar dentro
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de mi. Aguanto la respiracion y agradezco el momento de soledad que estoy viviendo. Me
pregunto cémo podria explicar esta emocidon que me cierra la garganta en un llanto que no quiero
sacar. Desde el comienzo de esta historia, no me he permitido el lujo de llorar ni una sola vez.
Imagino que se trata de una cuestién de cardcter o de un problema de posicionamiento: sCudl es
mi papel en esta historia sin argumento? Sienfo que no me han dado el permiso de llorar, de
quejarme, de vivir la ruptura autobiogrdfica de un diagndstico. Sin embargo, tengo clara la
exigencia de investigar, entender, reapropiarme de mi cuerpo. En el fondo, me pregunto: 3Qué
posicién ocupan cuerpos como el mio en un mundo hecho de categorias? 3Cudl es mi sitio en la
escala de prioridades para que pueda gozar del derecho al cuidado? Mi cuerpo no tiene estatus
porgue mis sinfomas, las trazas de algo que estd alterado dentro de mi, no tienen un nombre. Asumo
el fracaso de no saber detectar aquellas pequenas interrupciones dentro de mi. No soy un médico,
y pensar en encontrar indicios en una imagen tan sofisticada seria estUpido y contraproducente. La
imagen fascinante de mi cerebro, su complejidad, me alejan de las respuestas que estoy buscando.
Lo miro una Ultima vez antes de cerrar el programa. Sin duda, las respuestas se encuentran en otro

sitio.

4. El Viagje

Cuando presento mi proyecto de tesis a la profesora puedo ver las miradas de mis companeros que
me observan sin moverse. Es un silencio diferente, lo intuyo. Estoy leyendo las mofivaciones que me
han empujado a seguir esta linea de investigacién: 3Qué significa estar “ni sano ni enfermo” para
un cuerpo liminal (Van Gennep, 1960; Turner, 1967) como el mio2 Necesito dar un sentido a la
situacion y quiero intentar hacerlo a través de la antropologia. La idea es sencilla: compartiré mi
experiencia a través de encuentros etnogrdficos con pacientes. Quiero emprender un vigje vy
conocer a ofras personas que puedan contarme sus historias de enfermedad, espera e
incertidumbre. Cuando se habla de enfermedad en la antropologia médica, se usa muchas veces
el término prestado de la sociologia de carrera del enfermo (Goffman, 1972). En este tipo de
abordaje se pone el foco en las construcciones del paciente sobre su experiencia y se analizan las
estrategias que estos adoptan en dichos trayectos. La mayoria de las veces se trata de
concentrarse en las trayectorias terapéuticas y en las dindmicas que se desarrollan alrededor del
paciente, sus familiares, los profesionales de la salud y las estructuras sanitarias implicadas. Partiendo
de esta premisa, considero mi “carrera” un proceso que empieza antes del momento de ruptura
autobiogrdfica del diagndstico. Se trata de un prélogo de profunda importancia sin el cual no se
podria comprender mi experiencia de enferma “en estado de espera”. Pero sobre todo interpreto
mi carrera de enferma (y de investigadora) como un concepto polisémico: es un vigje fisico y
metafdrico a la vez porque cuenta una historia de busqueda de significados, una quest narrative,
como lo llamaria Arthur Frank (1995), socidlogo médico que ha vivido en primera persona la
experiencia de la enfermedad (Frank, 1991), aborddndola reflexivamente a través de una

autoetnografia. Es un viaje dentro del vigje.

116



Cuando termina la clase, la profesora se acerca. Quiere preguntarme si estoy segura de mi decision:
se tratard de un camino dificil, hace falta ser conscientes de las trampas emocionales que podré
encontrar durante una experiencia de este tipo. Yo la franquilizo, como ya he hecho con mi tutora.
Es algo que he pensado con cuidado. Quiero perder la piel (Allué, 1996), desnudarme, quiero

entender.

* %k

Mientras estoy en el coche con mi padre miro los campos que nos separan de casa. Estdn llenos de
los colores de la primavera, la luz del sol los inunda de verdes y amairillos. Conozco de memoria estas
imdagenes que me pasan delante de los ojos porque trazan el camino que hacemos todas las veces
que él viene a recogerme desde el aeropuerto. Me gusta este momento, pues es la Unica ocasion
gue tenemos los dos para charlar de todo lo que nos ha pasado desde la Ultima vez que nos hemos
visto. Lo miro por un instante mientras conduce concenfrado sin decir una palabra y enfiendo que

el guion se estd repitiendo.

Cuando mi madre se enfermd cada uno de nosotros en la familia vivié la experiencia del
diagnéstico de forma distinta. Mi hermana se organizd para que todo lo que ella necesitaba no
faltara, su presencia estable y su rol de "madre improvisada” retroalimentaban su hiperactividad,
que era la manera que tenia para superar la ansiedad provocada por la noticia. Yo vivia lejos pero
intentaba comunicarme a menudo por teléfono para monitorear su humor: queria darle la impresion
gue la distancia no cambiaba mi amor y preocupacién hacia ella. Mi padre se encerré en un
silencio preocupante. Con el paso del tiempo, cada uno de nosotros ha aprendido a gestionar la
enfermedad de mi madre con sus propios recursos. Ahora que la historia se estd repitiendo — o all
menos, asi intuimos — los roles se reproducen mds o menos con la misma intensidad. Desde el primer
episodio de vértigo y todo lo que ha seguido, he tenido la tendencia a comunicarme sélo con mi
madre. He contestado a los mensajes llenos de ansiedad y aprehensién de mi hermana y he
aceptado el silencio inquieto de mi padre. La cosa no me estorba, me doy cuenta que quiero
gestionar la incertidumbre sola, y con la ayuda de pocas personas que siento mds cercanas. La
cotidianidad es un desafio constante y sé que sin ellas no podria sobrevivir. Pero ahora que me
encuentro en el coche con mi padre, me doy cuenta del peso especifico de este silencio. Lo podria
llenar con la imaginacion pensando en nuestros momentos mejores. Podria pensar que existe una
formula para quitar de sus ojos la tristeza, la melancolia, el miedo. Pero no puedo. Tengo que

aceptar que algo no funcionay, aldn peor, lo tiene que aceptar él.

* kK

Estoy acostada en la camilla del estudio de la doctora y la observo mientras se queda concentrada

mirando el objeto extrano que ha apoyado sobre mi pie. Le da un golpe seco y me pide que la
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avise en cuanto termine de escuchar la vibracién. Sigo el movimiento que se propaga por la pierna
y me mantengo a la espera. «Ya estdy, le digo. Pasa un aguja debajo de la planta del pie, luego
sobre las piernas.

«Me parece que estd todo bienyn, me dice y me invita a sentarme. He venido con mi madre para
hablar con su neurdloga, aprovechando las vacaciones en Italia. Hemos pedido una visita para
tener una segunda opiniodn. «He mirado tu resonancia, efectivamente existe una alteraciéon, aunque
las lesiones sean muy pequenasy. Me pregunta qué exdmenes me han hecho y le explico que sélo
han recurrido a una resonancia en el encéfalo. No le parece normal: segun su opinidn se debe
proceder con una resonancia de la columna y con una puncién lumbar. No sé si sentir alivio, es la
primera vez que me parece que todo esto no ha sido un producto de mi imaginacion. Puede ser
que tenga razén, tengo el derecho de pedir algo mds, mds alld de la espera.

«La Unica propuesta que te puedo hacer es ingresarte aqui, podremos terminar la exploracion sin
probleman. Me siento divida: por un lado me gustaria continuar mi trayectoria terapéutica en
Espana, por el otro quiero que este limbo termine los mds pronto posible. Le agradezco la
disponibilidad. Me tomaré un tiempo para reflexionar sobre el asunto, aprovechando los tiempos

biblicos de la sanidad.

6. “Time Is Brain”

Esta manana he abierto los ojos y me he dado cuenta que el vértigo ha desaparecido. Hace dias
gue no siento aquella extrana sensacién de aturdimiento que llegaba puntual con el cansancio o
el nerviosismo. El sinftoma — aquella cosa que te “ata” obstinadamente a la enfermedad - se fue.

Estoy empezando a saborear de nuevo la libertad. El tiempo te cambia también, es un proceso
silencioso que se pone en accidén con los esfuerzos cotidianos, a través de las pérdidas y de las
conquistas. Serd por eso que mientras miro a la doctora me siento mds fuerte. He vuelto para mi
visita de control con la intencidn de proponerle un “todo o nada” y para darle otra oportunidad: «o
contigo o sin i, yo quiero una respuestan, pienso mientras la miro. No es algo personal. Es una buena
persona. Nunca me ha fratado mal. Me doy cuenta que existen situaciones peores. El vigje
emprendido me ha enseinado muchas cosas: a través de las historias de vida que he recopilado,
he conocido la soledad del camino del enfermo. He aprendido que los médicos tiene que lidiar,
como nosoftros, con las limitaciones de la realidad, la subjetividad que nos une o aleja en cuanto

seres humanos.

«3CoOmo te sientes2n, me pregunta. «Bieny, le contesto. Se alegra que no haya tenido ofros sinfomas,
segun su opinidén, se puede continuar de esta forma, es decir esperando, pensando en la
probabilidad que no pase algo nuevo. «No quiero esperar mdsy, le digo. Y empiezo a explicarle las
cosas que han pasado durante estos meses: le hablo de mi proyecto de tesis, de las investigaciones

hechas, de los consejos de otros médicos. Estoy poniendo en tela de juicio su opinidn, soy muy
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consciente de ello, pero mi paciencia se ha agotado: necesito llevar al extremo el juego del “todo
o nada.

Me mira y me dice: «Si tU piensas que hacer estas pruebas te pueda ayudar, podemos proceder,
pero mi opinidn no cambia: necesito que tengas otro brote, un sintoma nuevo, una lesién activa
para tener una respuesta. Sila lesidn lumbar sale positiva y tienes lesiones en la columna, no podré
diagnosticarte. Lo sienton. Acepto el frato, tener nuevas pruebas es, de fodas formas, una manera
para aliviar esta sensaciéon que me persigue desde hace meses: estoy perdiendo el tiempo mientras
existe la gran probabilidad de que tenga una enfermedad degenerativa. Time is brain, el fiempo es
cerebro, dijo un médico que escuché en un congreso, mientras intentaba convencer a la platea
qgue perder tiempo con la esclerosis multiple es contraproducente. Sin las pruebas, no hay
diagnéstico. Sin el diagndstico no hay los medicamentos. Sin los medicamentos no hay esperanza.

Sin la esperanza no hay presente. Sin el presente fampoco hay futuro.

kokk

F. es un médico italiano que he conocido investigando para mi tesis. Nuestros caminos se han
cruzado por casualidad. Después de un primer intercambio de correos donde me ha pedido que
le enviara mis pruebas, me ha propuesto hablar por teléfono. «La verdad es que no tengo mucha
informacién, con una resonancia en el encéfalo se puede hacer poco. Pero una cosa es ciertq,
tienes un sindrome clinico aislado, usando el acrénimo, se trataria de CIS. Siguiendo los Ultimos
criterios de Mc Donald (2010), tienes una primera manifestaciéon inflamatoria sin actividad. Seria
interesante entender algo mds a través de la puncién lumbar y de la resonancian. Le explico
brevemente que conozco el problema: me he pasado meses estudiando la literatura cientifica, con
las debidas limitaciones de mi “saber lego”. Le cuento mi trayectoria, le hablo de la obstinacién de
mi neurdloga. «Es algo comun, hay diferencias de procedimiento en el diagndstico, dependiendo
del pais, y también de la formacién del médico. En ltalia, por ejemplo, en la mayoria de los casos,
tenemos la tendencia a ser preventivos y mds agresivos. Sin embargo no me explico porque no se

ha procedido con el resto de las pruebasy.

Hablar con F. me permite hacer una nueva reflexion acerca de mi autobiografia de enferma: si
realmente existe la probabilidad de una situacion de un limbo diagndstico “de manual”,
confirmado por las publicaciones cientificas y anos de investigacion médica, sporqué, entonces,
no se llaman las cosas por su nombre? Un paciente en estado de espera se sentiria mds cémodo

dentro la certidumbre de una categoria médica.

F. continda hablando de mi caso con una claridad encantadora. De repente aquella sensacion de
fremenda soledad que me ha acompanado durante todo este tiempo ha desaparecido. Siento
gue entiende misituacién, que comparte mis dudas y que intenta resolverlas con un lenguaije claro,

directo, honesto. Hablamos el mismo idioma.
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Creo que fue en aquel momento cuando decidi que éliba a ser mi médico.

7. La Respuesta

En el hospital, cada dia, a la hora de la comida, una gaviota llega delante de la ventana de mi
habitacién. Golpea el cristal con su pico, reclamando comida. Conoce perfectamente los horarios,
se acerca sélo cuando estd segura que alguien podrd regalarle un trozo de pan, conmovido por su
mirada inocente. La observo desde la cama, inmdvil. El dolor de cabeza que me ha provocado la
puncién lumbar me obliga a un descanso absoluto. A mi lado estd M., una senora de 70 anos,
ingresada desde hace una semana. Le veo girarse dentro de las sdbanas, inquieta. La noche
pasada me confesd que quiere salir del hospital, se siente cansada, no quiere esperar mds y tiene
a la familia entera esperdndola en casa. Y un hermano enfermo que necesita su cuidado,
paralizado por un ictus imprevisto. «No entienden que me estd pasando, pero no puedo esperar
mdasy, insiste. Tiene un dolor en la espalda que no la deja en paz y desmayos sUbitos desde hace
mucho tiempo. Sus familiares le han obligado a que ingrese para descubrir definitivamente el
problema que le persigue. Ella no puede parar de sentirse preocupada: el hospital estd a dos horas
de coche de su ciudad y cada dia una de sus tres hijas viene a visitarla para hacerle compania.
Durante estos dias de hospitalizacién hemos hablado de nuestras vidas. Serd por la edad que la
hace mds sabia, pero veo en esta mujer un estoicismo conmovedor.

De repente, entra el médico para decir a la sefiora M. que ya puede irse, volverd para hacerse otra
prueba en unos dias. Veo su cara contenta, estaba esperando una noticia de este tipo: finalmente
podrd volver a su casa para pasar el dia de Reyes con sus nietos. El médico le explica la situacion,
infroduciendo de vez en cuando unos términos técnicos desconocidos. Es un chico joven que
frecuenta este hospital universitario para terminar su especializacidon. Se mueve con aire nervioso y
se nota que tiene ganas de explicarle bien las cosas. M. lo mira con atencidn pero le cuesta seguir
el razonamiento del doctor: parece un corredor atrasado que intenta alcanzar a los demds, ya
proyectados hacia la meta. Cuando el doctor deja la habitaciéon M. se gira hacia mi: necesita estar
segura de haber comprendido lo que le acaba de explicar. Luego llega la hija, lleva consigo una
maleta y todo lo necesario para prepararse antes de salir. La senora M. se pasa el cepillo por el
pelo, luego se mira al espejo y me dice: «jDios, que desastre! jYa es la hora de ir al peluqueroly y me
guina el ojo para buscar mi complicidad. Le voy a echar de menos, esto estd claro. Durante estos
dias hemos compartido muchas experiencias juntas: la misma incertidumbre, la misma soledad, los
mismos silencios y rutinas impuestas, neones que se encienden y apagan en horas preestablecidas.
Todas las cosas que hacen de este lugar un sitio lejano de la realidad, una isla suspendida en el

tiempo.

kokk

Cuando el doctor F. me invita a senfarme en su estudio, por un instante no sienfo nada. Me

concentro en su bata blanca y en el boligrafo que abre y cierra con un gesto nervioso de su mano.
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Lleva consigo un papel, un articulo cientifico que me pone delante para que yo lo pueda guardar.
«Te servird para tu investigaciény, me dice, esbozando una timida sonrisa.

Lo miro, esperando una senal que me pueda sugerir alguna respuesta.

Luego, de repente, empieza a hablar: «<Entonces, los resultados de la puncién han salido positivos y
se ha detectado una pequena lesidon en la columna vertebral, en C7», una mirada silenciosa entre
nosotros acompana el tono relajado de su voz, «asi que puedo confirmarte el diagndstico de
esclerosis multiplen. Es curioso: no consigo entender cémo sentirme. Ha pasado un ano exacto
desde aquel dia de enero en que me desperté en el cuerpo de ofra persona. Ahora puedo
finalmente decir que soy ella también. Esta “segunda ruptura” me ha permitido que nos
reuniéramos. Estoy feliz, estoy confusa, estoy triste, no siento nada. Miro al médico, en la habitacion
se respira una atmodsfera de serenidad. Un silencio hecho de cuestiones pendientes finalmente
resueltas.

«Graciasy, le digo. «Es mi trabajo», me dice él, «no hay nada que agradecem. «Verdsy, continla
concentrado mirando el articulo cientifico que tengo delante de mi, «desde hace un mes las cosas
han cambiadon. Me habla de los nuevos criterios diagndsticos de Mc Donald 2017 (Thompson et al.
2018) y me comenta que, en el estado actual de la situacién, mi condicién de borderline — pocas y
pequenas lesiones, con ninguna actividad de la enfermedad - puede tener un nombre y un
apellido. Le parece lo mejor para mi porque con un diagndstico podré empezar a curarme
inmediatamente. «Si fuera tU, no me esperaria muchon.

Es increible: en pocos minutos todo mi mundo ha cambiado. El pacto de transicién ha caducado,
ahora hace falta afrontar unas cuantas responsabilidades de cara al futuro.

El futuro, finalmente lo veo concretamente dentro de las cosas que me esperan mds alld de aquella
puerta del hospital. A fuera el sol estd acompanando a los franselntes en sus caminos cadticos
hacia casa, el trabagjo, algo que les estd esperando. Estoy mirando la pelicula de lo cotidiano -
siempre igual y siempre diferente — desde las escaleras del departamento de Neurologia. Cierro los
0jos y por un momento las escenas apenas vistas continban moviéndose debajo del negativo de
mis pdrpados. Lanzo un suspiro de dlivio. Estoy pensando que hoy es un buen dia para empezar de

nuevo.
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ANEXO II: ESCLEROSIS MULTIPLE: UNA DEFINICION DESDE LA
MEDICINA

1. PATOGENIA, PATOGENESIS Y ETIOLOGIA

La esclerosis multiple es una enfermedad crénica, desmienilizante, inflamatoria y autoinmune del
sistema nervioso central (SNC), que afecta al cerebro y a la médula espinal. Se presenta como una
de las mayores causas de discapacidad neurolégica en jévenes adultos: la enfermedad se
manifiesta alrededor de los 30 anos y la edad mds frecuente de diagndstico se sitia entre los 20 vy
los 40 anos, aunque el inicio pueda ser anterior, como acontece con los casos pedidtricos de
reciente descubrimiento (Poser & Brinar, 2004; Waldman et al., 2014; Hinfzen, 2018).

La patologia tiene un componente neurodegenerativo, manifestdndose con diferentes episodios
de disfuncion neurolégica, separados en el tiempo y en el espacio, y la difusién progresiva de
multiples lesiones en la sustancia blanca y gris del cerebro. (Compston y Coles, 2002). El proceso de
desmielinizacion o pérdida de mielina — una lipoproteina que funciona como capa aislante y que
permite la conduccién del impulso nervioso a lo largo de los axones del cerebro — es el hecho
predominante y provoca la activacién de déficits neuroldgicos de varios tipos (idem). Sin embargo,
a pesar de que no se conozca ampliamente su patogenia y la anatomia patoldégica de las lesiones,
su patogénesis se presenta como algo complejo y multifactorial, y sus causas no estdn filiadas
(Fernandez, Fernandez, & Guerrero, 2005; Cohen & Rae-Grant, 2012). De hecho, la etiologia de la
enfermedad se caracteriza por complejas interacciones entre predisposicion genética y diferentes
factores ambientales e infecciosos (Karussis, 2014; Amato, Derfuss, Hemmer, Liblau, Montalban, &
Miller, 2017).

2. SINTOMAS

La enfermedad se presenta con una extrema variabilidad de sintomas, dentro de los cuales

destacan (Ferndndez, 2002):

¢ Sintomas sensitivos con alteraciones de la sensibilidad en forma de hormigueos o parestesias,
disestesias o sensacion dolorosa al tacto; sintomas motores con debilidad generalizada o
pérdida de destreza o fuerza, dificultad para caminar o incluso alteraciones en la
coordinacién;

¢ Alteraciones de la vision con disminucién de la agudeza visual, vision borrosa o doble y/o
mala visién de los colores;

¢ Disfuncién del tronco del encéfalo que lleva a movimientos incontrolados de los ojos

(nistagmos), dolor ocular al movimiento de los ojos, o incluso pardlisis facial, neuralgia del

122



trigémino, trastornos de la articulacion del lenguaje, alteraciones auditivas, trastornos
deglutorios o vértigos;

e Alferaciones sexuales y alteraciones esfinterianas, vesicales o intestinales;

¢ Problemas neuropsicolégicos como depresién;

* Alteraciones cognitivas relacionadas con la atencidn, la memoria o el procesamiento de la
informacion;

e Crisis epilépticas o movimientos involuntarios;

* Fatiga correspondiente a un agotamiento excesivo;

e Espasticidad asociada al dolor;

¢ Sindrome de Lhermitte, (una especie de calambre eléctrico que recorre toda la espalda

desde el cuello hasta los pies)

3. EPIDEMIOLOGIA: UN MAPA DE LA ENFERMEDAD

El Atlas of MS (MSIF, 2013) ha proporcionado una estimacion de la distribucidn de la enfermedad a
nivel mundial. La primera cosa que se destaca en este informe es que la difusidn de la esclerosis
multiple no es uniforme: se difunde con mayor preponderancia en las zonas con climas templados
y mds alejadas del Ecuador, en particular en Europa del Norte, Estados Unidos, Nueva Zelanda y
Australia.

La prevalencia en el mundo se cifra en torno a 100-190 por 100.000 habitantes en los paises de
Europa del Norte, USA, Canadd y Nueva Zelanda, y llega a 2-25 por 100.000 habitantes en Asia,
Africa y América del Sur, con una proporciéon de afectacion casi doble en mujeres que hombres. A
nivel mundial se calcula que hay 2.300.000 personas enfermas de esclerosis multiple, 600.000 de las
cuales viven en Europa (MSIF, 2013). En Italia la AISM (Associazione ltaliana Sclerosi Multipla) ha
presentado una estimacion estadistica en el ano 2017 basada en cdlculos publicados por la
literatura cientifica (Battaglia & Bezzini, 2017). Se estima que en el ano 2017, las personas con
esclerosis multiple son alrededor de 113.000: la prevalencia corresponde a un promedio de 193 por
100.000 personas con la excepcidon de Cerdena, que cuenta con 360 casos por cada 100.000

personas.

4. HISTORIA NATURAL DE LA ENFERMEDAD: UNA CLASIFICACION

La esclerosis multiple se presenta como una enfermedad caracterizada por una variabilidad en su
historia natural (Fernandez, Fernandez, & Guerrero, 2005; Tremlett, Zhao, Rieckmann, & Hutchinson,
2010). La pdgina web de la Asociacion Espanola de Esclerosis MUltiple¥ aporta una lista de las

diferentes formas como se presenta actualmente:

37 https://www.esclerosismultiple.com/esclerosis-multiple/que-es/ [Consultado el 12 de marzo 2018]
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o ESCLEROSIS MULTIPLE RECURRENTE-REMITENTE (EMRR): En esta forma se producen periodos
de recaida (brotes) seguidos de etapas de estabilizacién de duracién variable (dias o
meses). Estas recaidas consisten generalmente en la aparicién de sintomas neuroldgicos
causados por una nuevd lesidén en el sistema nervioso central. Tras el brote, puede haber una
remisién parcial de los sintomas e incluso una recuperacién total. La enfermedad puede
permanecer inactiva durante meses o anos. Es el tipo mds frecuente, afectando

inicialmente alrededor del 85% de las personas con EM.

o ESCLEROSIS MULTIPLE PROGRESIVA SECUNDARIA (EMPS): En algunas personas que fienen
inicialmente EM con recaidas y remisiones, se desarrolla posteriormente una incapacidad
progresiva durante el curso de la enfermedad, frecuentemente con recaidas superpuestas
y sin periodos definidos de remisién. Entre un 30 y un 50% de los pacientes que sufren
inicialmente la forma recurrente-remitente de la EM, desarrollan la forma secundaria

progresiva.

o ESCLEROSIS MULTIPLE PROGRESIVA PRIMARIA (EMPP): Esta forma de EM se caracteriza por la
ausencia de brotes definidos, con un comienzo lento y un empeoramiento constante de los
sinftomas y de la discapacidad. Aproximadamente el 15% de las personas con EM son

diagnosticadas con esta forma progresiva primaria.

o ESCLEROSIS MULTIPLE PROGRESIVA RECIDIVANTE (EMPR): Es la forma menos comuin, dandose
en un 5% de los casos. Se caracteriza por una progresién constante y sin remisiones desde el

comienzo, con una clara superposicidon de brotes con o sin recuperacién completa.

A estas formas se anaden otfras que se pueden considerar como potenciales categorias pre-

diagndsticas de la enfermedad:

o ELSINDROME CLINICO AISLADO (SCA O CIS EN INGLES), consistente en un primer episodio de
sinfomas neurolégicos de origen desmielinizante y causado por inflamacién vy
desmielinizacién en uno o mds sitios del sistema nervioso central que se prolonga durante al
menos 24 horas y que posiblemente evolucione posteriormente hacia una esclerosis multiple.
A las personas con SCA no se les puede diagnosticar una esclerosis multiple ya que no
cumplen los criterios diagndsticos suficientes, aunque podrian tiempo después, desarrollar o
no la enfermedad. Sin embargo se ha demostrado que en el 85% de los casos, el SCA se

convierte en esclerosis multiple (Brownlee & Miller 2014)

o EL SINDROME RADIOLOGICAMENTE AISLADO (SRA O RIS EN INGLES) describe a “sujetos que
presentan de forma incidental lesiones en la sustancia blanca (SB) del sistema nervioso

central por resonancia magnética indicativas de esclerosis multiple y que cumplen con los
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criterios de Barkhof/Tintoré para diseminacidén en espacio, pero no presentan signos ni
sinfomas de la enfermedad”. (Contentti, 2015: 105; Yamout & Khawajah, 2017)

5. TERAPIAS

No existe todavia una cura para la esclerosis multiple, sin embargo en los Ultimos veinte anos la
investigacion médica ha proporcionado un amplio abanico de opciones para asegurar una forma
paliativa de tratamiento, Util para ralentizar el proceso degenerativo de la enfermedad (Torkildsena,
Myhra e Bga 2015). Se pueden dividir los tratamientos destinados a la esclerosis multiple en cuatro
categorias: los tratamientos modificadores de la enfermedad, los tratamientos sintomdaticos, los

fratamientos del brote y los rehabilitadores.

Los primeros hacen referencia al cardcter preventivo de la enfermedad ya que reducen la
frecuencia y la intensidad de los brotes, previenen la aparicidn de nuevas lesiones y retrasan o
reducen la discapacidad adquiridas, aunque sin la capacidad de resolver el dano causado por las
recaidas anteriores. Estos medicamentos tienen efectos secundarios que cambian de forma
imprevisible de un paciente a otro. Actualmente estdn disponibles nueve tipos distintos de farmacos

aprobados por la Agencia Europea de Medicamentos (EMA, 2015) que se dividen en:

o FARMACOS DE PRIMERA LINEA: se utilizan para el fratamiento de inicio y tienen una funciéon
inmunomoduladora (se encargan de modular la respuesta inmunoldgica, pero
habitualmente no la disminuyen). En esta lista se encuentran: el interferén beta en sus 3
variantes betala (Avonex ®, Rebif®) y betalb: (Betaferon®, Extavia®) y beta-1a pegilado
(Plegridy®), el Acetato de glatirdmero (Copaxone® 20 o 40), el Dimetilfumarato (Tecfidera®)

y la Teriflunomida (Aubagio®);

o FARMACOS DE SEGUNDA LINEA: se utilizan cuando, a pesar de los tratamientos, se registra
una progresiva actividad de la enfermedad. Se trata de medicamentos con un efecto
inmunosupresor:  Alemtuzumab (Lemtrada®), Fingolimod (Gilenya®), Mitoxantrona
(Novantrone®), Natalizumab (Tysabri®) y, finalmente, el Ocrelizumab (Ocrevus®), el primer
tratamiento destinado a la esclerosis multiple primaria progresiva, autorizado en enero del
2018 (EMA, 2018).
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Afo de

Principio Nombre Laboratorio obacién Modo de Frecuencia de
Activo comercial titular (‘:MA)
Teva Cadadiao3
L 00 Sopawone®  Phammaceuticals 2002 Subcutdneo  veces por
- Ltd semana
Genzyme "
1 ™ 2013 Intravenoso Ciclosde 503
dias anuales
Ltd
Dimetifumarato  Tecfidera® Biogen 2014 Oral Dos veces/dia
Interferén beta- Una
1a Avonex ® Biogen 1997 Intramuscular vezisamana
Interferén beta: Merck Serono 3
1a Europe Ltd joee & a0 veces/semana
I;‘:mm beta- Betaferon® Ag P 1995 Subcutaneo Cada dos dias
Interferdn beta- Novartis
1b Extavia® Europharm Ltd 2008 Subcutineo Cada dos dias
Interferén beta- N . Cada dos
1a pegilado Plegridy® Biogen 2014 Subcutaneo semanas
Fingolimod Gilenya® : harm Ltd 2011 Oral Cada dia
Frecuencia
Mitoxantrona variable. Dosis
(en genérico Novantrone® };;.d; Pharma, 199,8 (:W' Intravenoso maxima
desde 2006) ’ ) acumulada;
140 mg/m2
. Cada4
Natalizumab Tysabri® Biogen 2006 Intravenoso
. . ) Sanofi-Aventis
Teriflunomida Aubagio® Groupe 2013 Oral Una vez/dia

Figura 8 Tabla general de los farmacos de primera y segunda linea presentes en el mercado hasta 2017. Fuente:
www.esclerosismultiple.com

Los fratamientos del brote se utilizan cuando aparece un nuevo episodio agudo de la enfermedad.
El brote es un concepto clinico definido como la aparicién de sinftomas o signos de disfuncion
neurolégica de instauracion aguda y con una duracién minima de 24 horas, o bien un deterioro
significativo de sintomas neurolégicos preexistentes que habian estado estables o ausentes durante
al menos 30 dias en ausencia de fiebre o infeccién. Su tratamiento estd enfocado a controlar el

proceso inflamatorio, especialmente con corticosteroides.

Los fratamientos de los sintomas son numerosos vy sirven para paliar las mUltiples manifestaciones de
la enfermedad como la fatiga, la espasticidad, el dolor neuropdtico, la disfuncion vesical y el déficit

cognitivo.

Finalmente, los fratamientos rehabilitadores son actividades mulfidisciplinares que tienen el objetivo
de mejorar la calidad de la vida del paciente y la funcionalidad en las actividades de la vida
coftidiana. Entre ellos se encuentra la fisioterapia, la psicoterapia, la terapia ocupacional, la

logopedia, efc.

126



ANEXO Ill: PERFIL DE LOS PACIENTES ENTREVISTADOS

AGNESE

Agnese tiene 59 anos, estd casada, tiene dos
hijas y dos nietos. Ha empezado a sufrir los
primeros sintomas con 30 anos pero ha sido
diagnosticada con la edad de 49. Desde
entonces ha dejado su puesto de profesora
porque su condicidén de salud no le permitia
aguantar los ritmos del frabajo. Actualmente
tiene una vida activa pero sufre de un déficit
permanente a la pierna izquierda, tiene una
esclerosis multiple recurrente-remitente y se

cura con Extavia.

CARLA

Carla tiene 32 anos, estd casada vy trabaja a
tiempo parcial. Su proceso de diagndstico ha
sido complicado, ya que un ano antes de
descubrir que sufre de esclerosis multiple ha
tenido un ataque isquémico, causado por
otra patologia. Tiene una EM de tipo
recurrente-remitente y actualmente sigue el

fratamiento con Aubagio.

CLAUDIO

Claudio tiene 32 anos, estd casado vy sufre de
una forma de esclerosis multiple progresiva
primaria. Estd en silla de ruedas y después de
haber transcurrido mucho fiempo sin terapia,
ha empezado desde hace un mes un nuevo
tratamiento con un f&drmaco antitumoral. Ha
empezado a tener los primeros sintomas de

la enfermedad con 9 anos.
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CRISTINA

Cristina tiene 27 anos, es rumana y ha
emigrado a ltalia con su madre cuando era
una nina. Vive por su cuenta y frabaja en una
tienda gourmet. Es una persona muy activa.
Sufre de una forma de esclerosis multiple
recurrente - remitente y sigue el tratamiento

con Rebif.

EMMA

Emma fiene 24 anos, vive por su cuenta y
trabaja como educadora social. Después de
recaidas, actualmente

muchas sigue el

tratamiento con Ocrelizumab que estd

bloqgueando la degeneracién de la
enfermedad. Sufre de una forma de esclerosis

multiple recurrente- remitente.

EVA

Eva tiene 27 anos y vive con su madre, la
pareja de sumadre y su hermano. Ha recibido
el diagndstico en 2017, después de haber
pasado 7 meses peregrinando de un hospital
a ofro antes de descubrir que estaba enferma
de esclerosis multiple. Sigue el fratamiento con
Rebif y estd intentando adaptarse a los
cambios de su nueva vida, buscando
activamente un trabagjo. Sufre de una forma

de esclerosis muUltiple recurrente-remitente.

GIOIA

Gioia fiene 26 anos y vive con sus padres. Ha
frabajado durante muchos anos como chef
pero ahora estd desempleada y ha decidido

volver a estudiar para especializarse como



diefista. Tiene dos primas de su misma edad

con esclerosis multiple. Trabaja como
voluntaria con AISM. Sufre de una forma de
esclerosis muUltiple recurrente-remitente y sigue

el tratamiento con Rebif.

GIORGIA

Giorgia tiene 30 anos y vive con su familia.
Trabaja y mantiene una vida activa. Antes de
enfermarse de esclerosis multiple, sufria ya de
una forma de diabetes pedidtrico.
Recientemente, le han sido detectadas otras
dos enfermedades autoinmunes: la celiaquia
y la enfermedad de Basedow. Sufre de una
recurrente-

forma de esclerosis mUltiple

remitente y se cura con Copaxone.

GIOVANNI

Giovanni fiene 34 anos y trabaja como
investigador y profesor en la universidad. Ha
vivido un ano en estado de CIS antfes de
recibir el diagndstico de esclerosis multiple.
Actualmente, se estd curando con Copaxone
y colabora como voluntario con AISM
(Associazione Italiana Sclerosi Mulfipla) vy
como administrador en un grupo Facebook
de enfermos de esclerosis muUltiple. Sufre de
una forma de esclerosis multiple recurrente-

remitente.

LUISA

Luisa tiene 37 afnos, estd casada vy tiene dos
hijas. No trabaja porque su condicién de salud
no se lo permite. Tiene problemas de
movilidad y un déficit permanente de la vision
lateral. Tiene un tio y una tia enfermos de

esclerosis multiple. Sufre de una forma de
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esclerosis multiple recurrente-remitente vy

actualmente sigue fratamiento con Tysabri.

MARGHERITA

Margherita tiene 50 anos y estd enferma
desde cuando tenia 34. Estd casada, tiene
tres hijos y dos nietos. Sufre de una forma de
esclerosis muUltiple progresiva primaria vy
actualmente no utiliza ningun tratamiento
porgue se ha sometido a un frasplante de
Su  movilidad  estd

células madre.

comprometida. Ufiliza un andador para
moverse y pasa mucho de su tiempo sentada.
Dificimente sale de casa porque no le gusta

la idea de moverse enssilla de ruedas.

MATTEO

Matteo tiene 34 anos y vive con su familia. Estd
desempleado y busca activamente frabajo
en el sector cultural, su especializacion. Estd
enfermo de esclerosis multiple desde hace 14
anos y tuvo que esperar dos anos antes de
recibir el diagndstico. Sufre de una forma
recurrente - remitente y actualmente se estd

tfratando con Copaxone.

PENELOPE
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diagnosticada con 40. Vive con su marido que

Penelope fiene anos 'y ha sido
es médico, tiene dos hijas y dos nietos. Sufre
una forma de esclerosis multiple primaria
progresiva. La enfermedad la obliga a utilizar
un andador y pasa la mayoria de su tiempo
sentada. Actualmente no estd siguiendo
ningun tratamiento porque los fdrmacos no
tienen ningun efecto sobre la progresiéon de su
enfermedad. Esporddicamente, cuando lo

necesita, se cura con cortisona.



SABRINA

Sabrina tiene 34 anos, estd separada y vive
con sus dos hijos. Ha dejado su anfiguo frabajo
de ingeniera para hacer la emprendedora.
Sufre de una forma de esclerosis multiple
recurrente-remitente y actualmente sigue una
llamada  “Protocolo

cura  experimental

Coimbra” porque no folera los efectos

secundarios de los otros fratamientos.

SOFIA

Sofia tiene 22 anos, es rumana y estudiante
de farmacia. Ha emigrado a ltalia con su
madre cuando tenia 8 anos. Ha empezado a
sufrir los primeros sintomas de la enfermedad
cuando era adolescente. Actualmente vive
sola y espera terminar los estudios para poder
frabajar en su sector. Sufre de una forma de
esclerosis

multiple recurrente-remitente  y

actualmente se cura con Rebif.

STELLA

Stella tiene 39 anos y vive con su pareja. Tiene
una vida activa y trabaja. Tiene una hermana
qgue ha sido diagnosticada como ella con
esclerosis multiple. Sufre de una forma de
esclerosis muUltiple recurrente-remitente y sigue

el tratamiento con Tecfidera.

TERESA

Teresa tiene 69 anos, estd casada y tiene dos
hijos y dos nietos. Vive con su marido y no
sigue ningun tratamiento. Afirma haber hecho
siempre curas esporddicas con cortisona.
Tiene una vida relativamente activa, aunque
el cansancio le impida moverse con facilidad.

Estd enferma de esclerosis multiple desde
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hace mds de 30 anos y sufre de una forma de

esclerosis multiple progresiva primaria.

TIZIANA

Tiziana tiene 38 anos, estd casada, es ama de
casay tiene dos hijos. Ha franscurrido dos anos
en estado de CIS antes de recibir la diagnosis
di esclerosis multiple. Lleva una vida activa,
aunqgue el cansancio a veces le impida hacer
todo lo que le gustaria. Sufre de una forma de
multiple

esclerosis recurrente-remitente vy

actualmente se cura con Copaxone.

TOMMASO

Tommaso tiene 27 anos, vive con su familia y
estd empleado en un supermercado. Tiene
una gran pasién por la bicicleta que cultiva
junto a su novia. Desde cuando ha recibido la
diagnosis, se dedica con constancia a este
deporte. Sufre de una forma de esclerosis
multiple

recurrente-remitente  y sigue el

tratamiento con Tecfidera.

VANESSA

Vanessa tiene 25 anos, vive sola, frabaja en la
empresa de su padre y conduce una vida
activa. Ha decidido no curarse porgue no
efectos secundarios de los

soporta los

medicamentos. Sufre de una forma de
esclerosis multiple recurrente - remitente y se

trata con marihuana terapéutica.

VERONIKA

Veronika fiene 34 anos, no frabaja y vive con
su familia. Sufre de una forma de esclerosis
multiple progresiva primaria que le impide ser
autosuficiente ya que fiene graves problemas

de movilidad. Transcurre gran parte de su dia



sentada y estd luchando para obtener la
pensidn de discapacidad que le ha sido
denegada. Ademds, no puede seguir ningun
fratamiento. Espera poder empezar pronto

una cura experimental.
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ANEXO IV: GLOSARIO

[Todos los textos presentes en el glosario han sido transcritos en lengua original]

ANTICUERPOS ANTINUCLEARES: “Anticuerpos que atacan a las proteinas ‘normales’ del nUcleo de
una célula. La presencia de un gran numero de autoanticuerpos o ANA puede indicar una

enfermedad autoinmune”. (American College of Rheumatology) [Consulta en lineq]

BANDA OLIGLOCONALES: “Es un examen para buscar proteinas relacionadas con inflamacién en el

liquido cefalorraquideo (LCR)". (Biblioteca Nacional de Medicina de los EE.UU.) [Consulta en lined]

DISEMINACION EN EL ESPACIO: “El desarrollo de lesiones en distintas ubicaciones anatémicas dentro
del SNC (sistema nervioso central), es decir, que indica un proceso de SNC multifocal”. (Thompson

et al., 2018) [Consulta en lined]

DISEMINACION A TIEMPO: “El desarrollo o la aparicion de nuevas lesiones del SNC a lo largo del

tiempo”. (Thompson et al., 2018) [Consulta en lined]

DOLOR NEUROPATICO: “Dolor producido por los nervios dafados”. (Biblioteca Nacional de

Medicina de los EE.UU.) [Consulta en lineq]

ECOGRAFIA DOPPLER: “La ecografia Doppler es una prueba no invasiva que calcula el flujo de la
sangre en los vasos sanguineos haciendo rebotar ondas sonoras de alta frecuencia (ecografia) en
los glébulos rojos circulantes. En la ecografia comun, se utilizan ondas sonoras para crear imdagenes,
pero no se puede mostrar el flujo sanguineo. La ecografia Doppler puede calcular la rapidez del
flujo sanguineo al medir la proporcion de cambios en su tono (frecuencia)”. (National Institute of

Neurological Disorders and Stroke) [Consulta en lineq]

ENCEFALOMIELITIS AGUDA DISEMINADA: “La encefalomielitis aguda diseminada (EAD) se
caracteriza por un ataque breve pero intenso de inflamacién en el cerebro y la médula espinal que
lesiona la mielina, la cubierta protectora de las fibras nerviosas. A menudo se presenta después de
una infeccién viral o, con menos frecuencia, después de la aplicacidon de la vacuna contra el
sarampidn, las paperas o la rubeola. Los sinftomas de la EAD son de aparicion rdpida y al principio
son de tipo encefalitis, es decir, fiebre, fatiga, cefalea, ndusea y vémito y, en casos graves,
convulsiones y coma. También puede lesionar la materia o sustancia blanca (el tejido cerebral que

toma su nombre del color blanco de la mielina), lo cual ocasiona sintomas neurolégicos como

131



pérdida de la visibn en uno ojo o en ambos (debido a la inflamacién del nervio éptico), debilidad
hasta el punto de pardilisis y dificultad para coordinar los movimientos de los mUsculos voluntarios
(como los que se usan al caminar). La EAD a menudo se diagnostica mal como un primer ataque
grave de esclerosis multiple, puesto que algunos de los sinfomas de las dos enfermedades pueden
ser similares, especialmente aquellos causados por la lesidn de la materia blanca”. (National Institute

of Neurological Disorders and Stroke) [Consulta en lined]

ENFERMEDAD AUTOINMUNE: “Enfermedad que se activa cuando el sistema inmunitario ataca las
células sanas del cuerpo por error. Las enfermedades autoinmunes pueden afectar muchas partes

del organismo”. (Biblioteca Nacional de Medicina de los EE.UU.) [Consulta en lineq]

ESCLEROSIS MULTIPLE: “La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad del sistema nervioso que
afecta al cerebro y la médula espinal. Lesiona la vaina de mielina, el material que rodea y protege
las células nerviosas. La lesion hace mds lentos o bloquea los mensajes entre el cerebro y el cuerpo,
conduciendo a los sinfomas de la EM". (Biblioteca Nacional de Medicina de los EE.UU.) [Consulta

en lined]

ESCLEROSIS MULTIPLE RECURRENTE-REMITENTE (EMRR): “Forma de esclerosis multiple que se produce
con periodos de recaida (brotes) seguidos de etapas de estabilizacién de duracién variable (dias
o meses). Estas recaidas consisten generalmente en la aparicion de sinfomas neurolégicos causados
por una nueva lesidon en el sistema nervioso central. Tras el brote, puede haber una remisién parcial
de los sinfomas e incluso una recuperaciéon total. La enfermedad puede permanecer inactiva
durante meses o anos. Es el tipo mds frecuente, afectando inicialmente alrededor del 85% de las

personas con EM". (Asociacién Espafiola de Esclerosis MUltiple) [Consulta en lineq]

ESCLEROSIS MULTIPLE PROGRESIVA PRIMARIA (EMPP): “Forma de EM que se caracteriza por la
ausencia de brotes definidos, con un comienzo lento y un empeoramiento constante de los sintomas
y de la discapacidad. Aproximadamente el 15% de las personas con EM son diagnosticadas con

esta forma progresiva primaria”. (Asociacion Espanola de Esclerosis MUltiple) [Consulta en lineq]

ESCLEROSIS MULTIPLE PROGRESIVA RECIDIVANTE (EMPR): “Es la forma menos comun, dédndose en un
5% de los casos. Se caracteriza por una progresidén constante y sin remisiones desde el comienzo,
con una clara superposicion de brotes con o sin recuperacion completa”. (Asociacion Espanola de

Esclerosis MUltiple) [Consulta en lineq]

ESCLEROSIS MULTIPLE PROGRESIVA SECUNDARIA (EMPS): “En algunas personas que fienen
inicialmente EM con recaidas y remisiones, se desarrolla posteriormente una incapacidad progresiva
durante el curso de la enfermedad, frecuentemente con recaidas superpuestas y sin periodos

definidos de remisidén. Entre un 30 y un 50% de los pacientes que sufren inicialmente la forma
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recurrente-remitente de la EM, desarrollan la forma secundaria progresiva”. (Asociacion Espanola

de Esclerosis MUltiple) [Consulta en lineq]

ESCLEROSIS MULTIPLE SOLITARIA PROGRESIVA: “Forma de EM que se refiere a pacientes con una
lesidon inflamatoria de la materia blanca cerebral, unidén cervicomedular o médula espinal que
desarrollan una discapacidad progresiva que es clinicamente indistinguible de formas progresivas
de esclerosis multiple y que pueden tener bandas oligoclonales especificas de LCR, pero no tienen

ninguna evidencia radiolégica de una nueva lesion”. (Thompson et al., 2018) [Consulta en lineq]

FARMACOS DE PRIMERA LINEA: “Fadrmacos que se administran por tratamiento de inicio. Son
conocidos como fdrmacos inmunomoduladores (se encargan de modular la respuesta
inmunolégica, pero habitualmente no la disminuyen)”. (Observatorio Esclerosis MuUltiple)

[Consulta en lineq]

FARMACOS DE SEGUNDA LINEA: “Farmacos que se administran cuando se siguen produciendo
brotes o signos de actividad. Se tratan en su mayoria de fdrmacos inmunosupresores (reducen
las fuerzas del organismo). Son fdrmacos realmente eficaces cuyos efectos secundarios
pueden serimportantes. Estos varian no solo en funcidn del fdrmaco sino también de la persona

que lo toma". (Observatorio Esclerosis MUltiple) [Consulta en lineq]

INMUNGLOBULINA  G: La inmunoglobulina G (IgG) es una de las cinco clases
de anticuerpos humorales producidos por el organismo. Se fratfa de la inmunoglobulina

predominante en los fluidos internos del cuerpo, como son la sangre, el liguido cefalorraquideo vy el

liquido peritoneal (liquido presente en la cavidad abdominal). Esta proteina especializada es

sintetizada por el organismo en respuesta a la invasién de bacterias, hongos y virus. Su tiempo de

vida media es de aproximadamente 25 dias. (Devlin, 2004)

LEUCOENCEFALOPATIA: “La leucoencefalopatia multifocal progresiva es una inflamacion viral en
avance de la materia blanca del cerebro. Las personas inmunosuprimidas son mds susceptibles a
este trastorno que la poblacién general. Una evidencia de la enfermedad puede ser la pérdida
reciente de la coordinacién y debilidad en una persona, seguida por pérdida del lenguaje,
problemas visuales y dolores de cabezan. (Biblioteca Nacional de Medicina de los EE.UU.) [Consulta

en lined]

LIQUIDO CEFALORRAQUIDEO: “Es el liquido transparente que fluye en el espacio que rodea la

médula espinal y el cerebro”. (Biblioteca Nacional de Medicina de los EE.UU.) [Consulta en lineq]

MIELINA: "Es una capa aislante, o vaina, que se forma alrededor de los nervios, incluso los que se
encuentran en el cerebro y la médula espinal. Estd compuesta de proteina y sustancias grasas”.

(Biblioteca Nacional de Medicina de los EE.UU.) [Consulta en linea]
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NEURITIS OPTICA: “La neuritis dptica es una enfermedad que consiste en la inflamacién del nervio
Sptico. El nervio éptico lleva la sefal visual desde el ojo hasta el cerebro. Se cree que se trata de un
trastorno autoinmune, en la que el sistema inmune ataca por error al tejido del nervio optico. El
ataque del sistema inmune causa inflamacion, hinchazén y pérdida de la funcién del nervio éptico”.

(American Association for Pediatric Ophthalmology and Strabismus) [Consulta en lineq]

NEUROMIELITIS OPTICA: “La neuromielitis 6ptica es un sindrome infrecuente del sistema nervioso
central que afecta los nervios épticos y la médula espinal. Las personas con neuromielitis dptica
desarrollan neuritis éptica, que causa dolor en el ojo y pérdida de la visidon, y mielitis transversa, que
causa debilidad, entumecimiento y a veces pardlisis de los brazos y las piernas, ademds de
alteraciones sensoriales y pérdida del control de la vejiga e intestino. La neuromielitis dptica
conduce a la pérdida de la mielina (...) El sindrome también puede danar las fibras nerviosas y
estropear zonas de tejidos. Durante la evolucién de la enfermedad, por razones que adn no estdn
claras, los anticuerpos y las células del sistema inmunitario atacan y destruyen las células de la
mielina en los nervios dpticos y la médula espinal”. (National Institute of Neurological Disorders and

Stroke) [Consulta en lineq]

PARESTESIA: “Sensacion de quemadura o de pinchazos que se suele sentir en las manos, brazos,
piernas o pies y a veces en otras partes del cuerpo. La sensacidn, que se presenta sin previo aviso,
por lo general no causa dolor sino que se describe como un hormigueo o adormecimiento. La
parestesia crénica suele ser un sintoma de una enfermedad neurolégica subyacente o un dano
traumdtico de un nervio. La parestesia puede ser causada por trastornos que afectan el sistema
nervioso central, como el accidente cerebrovascular (ACV) y los ataques isquémicos transitorios (los
mini-ACV), la esclerosis multiple, la mielitis transversa o la encefalitis”. (National Institute of

Neurological Disorders and Stroke) [Consulta en lineq]

SINDROME CLINICO AISLADO (SCA): “Enfermedad que consiste en un primer episodio de sinfomas
neurolégicos de origen desmielinizante, causado por inflamacién y desmielinizacién en uno o mdas
sitios del sistema nervioso central que se prolonga durante al menos 24 horas y que posiblemente
evolucione posteriormente hacia una esclerosis multiple. A las personas con SCA no se les puede
diagnosticar una esclerosis multiple ya que no cumplen los criterios diagndsticos suficientes, aunque
podrian tiempo después, desarrollar o no la enfermedad. Sin embargo se ha demostrado que en el

85% de los casos, el SCA se convierte en esclerosis multiple” (Brownlee e Miller 2014)
SINDROME DE LHERMITTE: “Una sensacién caracteristica de EM que se siente como un pico agudo

de electricidad que baja porla columna”. (Biblioteca Nacional de Medicina de los EE.UU.) [Consulta

en lined]
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SINDROME RADIOLOGICO AISLADO (SRA): “Enfermedad que se refiere a sujetos que presentan de
forma incidental lesiones en la sustancia blanca (SB) del sistema nervioso central por resonancia
magnética indicativas de esclerosis multiple y que cumplen con los criterios de Barkhof/Tintoré para
diseminacién en espacio, pero no presentan signos ni sintomas de la enfermedad” (Contentti, 2015:
105; Yamout & Khawajah, 2017)

SUSTANCIA BLANCA DEL CEREBRO: “La sustancia blanca se encuentra en los tejidos mds profundos
del cerebro (subcorticales). Contfiene fibras nerviosas (axones), las cuales son extensiones de las
células nerviosas (neuronas). Muchas de estas fibras nerviosas estdn rodeadas por un tipo de
envoltura o capa llamada mielina. La mielina le da a la sustancia blanca su color. También protege
a las fibras nerviosas de una lesién. Ademds, mejora la velocidad y la transmisién de las senales
eléctricas de los nervios. En comparacion, la sustancia gris es tejido que se encuentra en la superficie
del cerebro (cortical). Contiene los cuerpos celulares de las neuronas, los cuales le dan color a la

sustancia gris”. (Biblioteca Nacional de Medicina de los EE.UU.) [Consulta en lineq]

TRATAMIENTO MODIFICADOR: “Aungue hoy en dia no existe ningun tratamiento que logre curar la
esclerosis multiple, cada vez hay mds fdrmacos encaminados a modificar el curso de la
enfermedad. El objetivo principal de estos fdrmacos es el de reducir la frecuencia y la severidad de
los brotes (ataques clinicos). Estos tratamientos también disminuirdn la acumulacion de lesiones
(dreas dahnadas) en el cerebro y en la médula espinal. Estos medicamentos resultan mds
eficaces cuanto antes se empiecen a tomar, tras el diagndstico definitivo y antes que la
enfermedad haya causado dafos significativos al organismo”. (Observatorio Esclerosis MUltiple)

[Consulta en lineq]
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