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Resumen

Introduccidn: la antropologia médica para comprender como experimentan las personas la enfer-
medad y la discapacidad, parte del supuesto que éstas adquieren una diversidad de experiencias al
interactuar con los modelos Médico Hegemonico, el Alternativo Subordinado y el de Autoatencion.
Que aparentemente estan desconectados entre si, pero en la practica las personas los relacionan,
generando conceptos sobre la atencion, la enfermedad y la discapacidad y las formas de afrontar-
las. Objetivo: analizar las trayectorias y las experiencias de vida, dentro de las interacciones de
los modelos de atencion a la salud, narradas por una persona con discapacidad motriz causada
por un cancer. Material y métodos: por muestreo a criterio (judgmental sampling), fue seleccio-
nada una mujer de 42 afios (Emma) por la riqueza de sus experiencias de vida como «paciente»
multitratada, y las trayectorias seguidas en su interaccion con los modelos de atencion. Mediante
dos entrevistas semiestructuradas y la transcripcion de éstas, se realiz6 una matriz de topicos
(enfermedad, atencion, discapacidad) para construir y analizar retrospectivamente la narrativa de
sus trayectorias y experiencias. Resultados: en cada trayectoria, desde su perspectiva, Emma
va adquiriendo conocimiento sobre su enfermedad y va evaluando criticamente la eficacia relativa
de cada modelo y, al mismo tiempo, los efectos sobre su persona y sobre su sentido de la vida.
Conclusiones: es importante conocer las experiencias de las personas, sus trayectorias en el
sistema de salud y sus expectativas; ello puede ayudar al personal de salud a elevar la calidad y
la calidez de la atencion.

Abstract

Introduction: medical anthropology, in order to understand how people experience illness and
disability, assumes that they acquire a variety of experiences when interacting with the hegemonic
medical model, the subordinate alternative model and the self-care. These models are seemingly
disconnected from each other but they are interconnected in practice, generate concepts about care,
illness, disability and ways to deal with it. Objective: analyze the trajectories and life experiences
within the interactions of healthcare models, as described by a person with a motor disability caused by
cancer. Material and methods: a 42-year-old woman (Emma) was selected using judgmental sampling
for the richness of her life experiences as a multi-treated «patient» and the trajectories followed in her
interaction with care models. Through two semi structured interviews and their transcription, a topic
matrix (illness, care, disability) was created to construct and retrospectively analyze the narrative of
her trajectories, focusing primarily on her experiences. Results: Emma acquired knowledge about
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her iliness and critically evaluated the relative effectiveness of each model and, at the same time,
their effects on her person and her sense of life. Conclusions: it is important to know people’s
experiences, their trajectories through the healthcare system, and their expectations; this can help
healthcare providers improve the quality and the warmth of the attention.

Abreviaturas:

INCan = Instituto Nacional de Cancerologia

INR-LGII = Instituto Nacional de Rehabilitaciéon Luis Guillermo Ibarra
MMH = Modelo Médico Hegemonico

s/e/a-p = salud/enfermedad/atencién-prevencion

SSa = Secretaria de Salud

INTRODUCCION

El tema de la discapacidad es parte de los trabajos
académicos, de investigacion, de las politicas publicas,
de derechos humanos y del interés de una diversidad
de disciplinas, de corrientes epistemologicas, tedricas
y metodolodgicas, pero sobre todo de experiencias
individuales y familiares, que permiten observar el en-
tramado complejo de su multicausalidad y multidiversi-
dad. Hechos que generan una diversidad de posturas
y abordajes que enriquecen las discusiones, el trato y
la conformacién de otra manera de observar y atender
la discapacidad mas alla de un déficit' individual y de
orden meramente biomédico.

Por ello, en esta investigacion partimos de la an-
tropologia médica, subdisciplina antropolégica que se
interesa en la observacion, descripcion, comprension y
andlisis de la diversidad de formas de enfermar, aten-
derse y morir entre los diferentes sectores y actores
sociales en los cuales se enferma, se da solucion o no
al padecimiento dentro del proceso salud/enfermedad/
atencion-prevencion (en adelante s/e/a-p), que se
desarrolla en situaciones que van mas alla de la inter-
pretacion, explicacion y tratamiento biomédico, puesto
gue entran en juego diferentes modelos médicos ex-
plicativos, todos ellos entrecruzados por ideologias,
sistemas politicos, econémicos, historicos, religiosos y
temporalidades en las que se encuentran los sujetos,
los cuales dotan de representaciones, significaciones
e interpretaciones a sus padecimientos.®*

Enfermedad, padecer y experiencia,
fenémenos multidimensionales

Desde una perspectiva antropolégica, la salud y la
enfermedad deben entenderse e interpretar como
fendbmenos multidimensionales, que se interrelacio-
nan e integran en las dimensiones biolégicas, psico-
biolégicas, afectivas, culturales y sociales, asi como
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histéricas, politicas y econémicas. Para Menéndez,®
el proceso s/e/a-p, constituye un universal que opera
estructuralmente en toda sociedad, y en todos los
conjuntos sociales, de modo que en toda sociedad,
los sujetos y los grupos sociales saben sobre sus
enfermedades jerarquizandolos como leves o graves,
por ello manejan formas y generan respuestas, es-
trategias y acciones sociales e individuales sea tanto
al deterioro de la enfermedad, el diagnoéstico, como
para solventarla, prevenirla o darle una explicacion y
construccion simbolico-ideoldgica, puesto que son de
caracter frecuente, recurrente e inevitable en la expe-
riencia de enfermar en la vida cotidiana de los sujetos.

La antropologia médica interpretativa ha desarro-
llado los términos anglosajones de disease, illness
y sickness,*® para describir, analizar las diferentes
dimensiones de los problemas de salud. Por disease,
patologia o enfermedad (lo etic), se hace referencia
desde el punto de vista biomédico, lo que se traduce
como una alteracion del funcionamiento y de la es-
tructura biolégica y psicologica del cuerpo, esto es,
el estado patolégico anormal. lliness, padecimiento
(lo emic, la experiencia subjetiva) es la manera en
que la persona, la familia y su red social, perciben,
afrontan y sufren las alteraciones de acuerdo con
su contexto sociocultural, biologico y psicologico. La
enfermedad se significa en la dimension cultural y
como construccion social que incluye la mediacion
y produccion de las bases biologicas y psicobiol6gi-
cas, asi como los procesos de atencién, percepcion,
respuesta afectiva, cognicion y evaluacion en torno
a la enfermedad y sus manifestaciones, tanto por la
persona enferma como su familia y/o redes de apoyo.
Mientras que sickness, malestar, es la dimension
social de disease e illness.*

La experiencia subjetiva (/liness) de vivir una enfer-
medad, como argumentan Mercado y colaboradores,’
ocupa un papel relevante de analisis para entender e
incorporar el punto de vista de las personas e interpre-
tar los fendbmenos subjetivos y existenciales en torno al
campo de la salud, o sea, dar cuenta de los procesos
fenomenologicos en los que las personas se produ-
cen y se reproducen como sujetos «enfermos» que
asumen varios supuestos, para interpretar, aprender
o construir la realidad en funcién al espacio-temporal
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e histérico y al conjunto de circunstancias materiales,
sociales y simbdlicas que les rodea.

En ese sentido, en la atencion clinica se ha comen-
zado a considerar la experiencia subjetiva como parte
del tratamiento. McKercher y asociados® describen
que la experiencia de las personas (pacientes) es la
suma de todas las interacciones compartidas por la
cultura de una organizacion que influyen en las per-
cepciones de las personas a lo largo de su atencion,
asimismo refieren que las experiencias positivas de
las personas y la participacién de éstas en el disefo
y la prestacion de la atencién se relacionan con una
mayor seguridad y resultados clinicos. Por su parte,
Wolf y colegas® refieren que, en los ultimos afos, las
percepciones sobre el rendimiento y la calidad de las
organizaciones sanitarias han comenzado en ir mas
alla de la prestacion de una atencion clinica, puesto
que consideran y aceptan la experiencia de las perso-
nas como un indicador importante para su atencion.

La trayectoria de atenci6n y los modelos médicos

La manera en que la persona o el grupo familiar se
organiza responde y percibe la enfermedad ante
ciertos procesos de s/e/a-p, depende de la limitacion
funcional o social derivada, de su gravedad, de su
duracion y/o de las condiciones socioeconémicas, asi
como de los espacios-temporales que determinaran
las estrategias y acciones necesarias para solventar
y afrontar las vicisitudes y las circunstancias para la
atencion y el cuidado del «enfermo».

Estas estrategias son conceptualizadas por Osorio
como «trayectoria de atencién», que se define como:

La secuencia de estrategias terapéuticas instru-
mentadas para hacer frente a un episodio concreto
de enfermedad. Dichas estrategias incluyen tanto
a una serie de practicas sociales orientadas a la
curacion de la enfermedad, asi como también
incorporan todas aquellas estructuras de atencion
y/o servicios de salud, —en términos de recursos de
atencion- que son utilizados durante dicho episo-
dio [...] permite sistematizar por un lado cual es la
utilizacion real y no sdlo formal de los diferentes
servicios de salud.’®

Dicho concepto nos permitira describir y analizar
la experiencia, las estrategias y las acciones en el
padecimiento (illness) en torno a la enfermedad y dis-
capacidad. Donde la experiencia es la manera en que
la persona o el grupo familiar se organiza, responde,
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percibe, representa y significa la discapacidad ante
ciertos procesos de s/e/a-p que dependen y se dan
en relacién de la limitacion funcional o social, deriva-
da de su gravedad, de su duracién y sobre todo de
determinantes sociales en las que se encuentran y
cuentan, asi como de los espacios-temporales que
determinaran las estrategias y acciones necearias
para solventar y afrontar las vicisitudes de la atencion.
Experiencia que trastoca la subjetividad de las perso-
nas y da sentido a su existencia.

En las trayectorias de atencidén se puede recurrir
a diversos modelos de atencién médica, entendién-
dose como: «aquellas construcciones que a partir
de determinados rasgos estructurales suponen en
la construccién de los mismos no sélo la produccion
tedrica, técnica, ideoldgica y socioeconémica de los
«curadores» (incluido los médicos), sino también la
participacion en todas esas dimensiones de los con-
juntos sociales implicados en su funcionamiento»."

Menéndez'! reconoce tres modelos: Modelo Mé-
dico Hegemonico, Modelo Médico Alternativo Subor-
dinado y Modelo Médico basado en la Autoatencion.
El Modelo Médico Hegemonico (MMH), identificado
con la biomedicina se declara como la Unica forma
de diagnosticar, explicar, atender y solucionar los
problemas de salud-enfermedad y es legitimada tanto
por criterios cientificos como politicos. En el Modelo
Médico Alternativo Subordinado (MMAS), se integran
las practicas reconocidas generalmente como «tradi-
cionales», son todas estas practicas alternativas de
un pasado con valores, entre ellas la herbolaria y la
acupuntura. Por ultimo, el Modelo Médico de Autoa-
tencion (MMA) se refiere a las acciones basadas por
la experiencia que se realizan ante un padecimiento
o una enfermedad por parte de los mismos sujetos o
por las personas inmediatas de sus grupos parentales
0 comunales, en las cuales no actua directamente un
curador profesional.

Es asi que la autoatencion es el primer nivel real
de atencion y fundante del proceso salud-enfermedad,
y que envuelve el concepto de autocuidado, éste
enfatiza los estilos de vida en la causalidad y el de-
sarrollo de las enfermedades, resaltando el papel de
la responsabilidad individual, es decir, se centra en
las conductas individuales de los sujetos y del grupo
social para elegir y actuar en términos intencionales y
responsables su atencidn, situacién permeada por las
condiciones del orden econdmico y cultural que limitan,
impiden o resuelven la posibilidad de eleccion.'?

Los modelos nos permiten explicar la dinamica
de las distintas estrategias y acciones que los grupos
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sociales recurren para «curar», solventar, prevenir,
atender y resolver las probleméaticas de salud, de alli
su importancia en la trayectoria de atencion. Consi-
derando lo anterior, el presente trabajo tiene como
objetivo describir y analizar la trayectoria de atencion
en la experiencia de vida de una persona con disca-
pacidad motriz.

Acercamiento metodolégico

El andlisis de la experiencia en torno a la atenciéon de la
enfermedad y la discapacidad, se desarroll6 mediante
un enfoque fenomenoldgico, que permite comprender
el mundo complejo de la experiencia vivida desde las
propias representaciones de los actores que la viven.
Segun Merleau-Ponty (1993),'2 la fenomenologia es
el «ensayo de una descripcion directa de nuestra
experiencia tal como es, sin tener en cuenta su gé-
nesis psicoldgica ni las explicaciones causales que el
sabio, el historiador o el sociélogo pueden darnos de
la misma», de aqui que el objetivo del investigador
es la interpretacion y construccion de significados
subjetivos que las personas construyen mediante su
experiencia, por lo que el investigador requiere de la
interaccién con los participantes, tarea fundamental
para explicar las formas en que las personas com-
prenden, narran, actlan y manejan sus situaciones
cotidianas y particulares. Ademas, el investigador pasa
a ser lector, intérprete y escritor al narrar la realidad
que interpreta.’#1°

La eleccion de la participante fue a criterio (en
inglés, judgmental sampling) que consiste en elegir
al individuo mas apropiado para el estudio: en este
caso, dada la riqueza de sus experiencias de vida en
la trayectoria de atencion multitratada. Por otro lado,
en las investigaciones cualitativas es importante el
acercamiento a la realidad de las personas; para ello,
en este trabajo, previo a las entrevistas y después de
ellas, se charlé de manera informal con la participante,
para crear un ambiente de empatia, atencidn y respeto
entre ambas partes (rapport). Se efectuaron, bajo con-
sentimiento informado, tanto las charlas como las dos
entrevistas semiestructuradas; estas Ultimas tuvieron
una duracion de 60 minuto cada una de ellas, con
esto se evito la saturacion de la informacion; se utili-
z6 una grabadora digital para grabar las entrevistas,
que se transcribieron en su totalidad en el programa
de Microsoft Office Word y se elabor6 una matriz con
los topicos: enfermedad, atencion, discapacidad, que
dieron pie a construir las narrativas. Las charlas se
efectuaron por la tarde después del entrenamiento de-
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portivo de la colaboradora; las entrevistas se realizaron
con previa cita, el lugar fue un espacio cerrado dentro
de una institucién hospitalaria donde sélo estuvieron
la participante y el entrevistador, para con ello salva-
guardar la integridad y confidencialidad de la persona.

Con la matriz de topicos se construyeron y se
analizaron las narrativas de las experiencias que,
como método, permite identificar los detalles de las
palabras de los sujetos de estudio, asi como de quie-
nes investigan. Las narrativas dan cuenta y registro
de las relaciones e interacciones sociales, las circuns-
tancias, las estrategias y acciones que se suscitan
en respuesta a la atencion tanto de forma individual,
familiar e institucional, que dan forma y sentido a la
experiencia de salud, enfermedad y discapacidad,
donde las narrativas median entre el mundo interno
de los pensamientos y sentimientos, por un lado, y por
otro, el mundo externo de las acciones observables y
el estado de las situaciones.'®”

RESULTADOS

Emma, es una mujer de 42 anos, residente de la De-
marcacion Territorial Tldahuac de la Ciudad de México,
soltera, licenciada en contaduria, empleada de oficina
en la Alcaldia de Coyoacan, jugadora amateur de bas-
quetbol, sin servicios de seguridad social y que, al mo-
mento de ser entrevistada, cursa con hemipelvectomia
derecha motivada por un tumor benigno, pero agresivo
(fibromatosis muscular polianética) que, después de
ser tratado con radioterapia, derivo en cancer.

Trayectorias en los modelos médicos

Entrada. Emma, debido a «molestias» en la pierna
derecha, que no sabe precisar, acude por primera vez
al MMH recomendada por su entrenador de basquetbol
para ser atendida por un médico particular.
Desarrollo en lalinea de tiempo. Emma narra que
no entendié algunos términos del «idioma médico»,
usados por el médico particular; no obstante, dentro
de su narrativa, expresa términos técnicos: cirugia,
patologia, quiste, ultrasonido, cirujano. Sin mayor ex-
plicacién ni referencia a un diagnéstico probable emi-
tido por el médico, concluye que «los procedimientos
fueron inadecuados». Los procedimientos se refieren
fundamentalmente a la realizacién de una cirugia que
Emma: a) Relaciona con una pérdida excepcional
de peso de 93 kilos prequirtrgicos a 21 kilos menos
postquirargicos; b) Remarca que el propio médico le
explica que dicha pérdida es producto de la cirugia y
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de los medicamentos. Emma declara que estos ultimos
«le habian hecho estragos en el estbmago».

Primer cambio de trayectoria. Un afio después
de la primera cirugia, Emma nota «una anomalia» en
la pierna derecha. Evoca el autodiagnostico de can-
cer y decide cambiar de trayectoria en el modelo de
atenciéon. Como carece de seguridad social, piensa en
acudir a un médico especialista particular, pero estima
que no puede cubrir los costos.

Segundo cambio de trayectoria. Debido al pro-
blema, por ella declarado, que los costos de la medici-
na particular son altos, rectifica la trayectoria y acude
a un Centro de Salud de la Secretaria de Salud (SSa).
Su experiencia con el médico del servicio publico del
primer nivel de atencién resulta positiva: «la verdad
es que corri con mucha suerte, me toc6é un médico
muy experimentado». Emma refiere su enfermedad
como «una bola en la pierna»; el médico advierte que,
en efecto, es «una pieza de gran tamafno» y emite su
diagndstico presuntivo (prediagnéstico le llama Emma:
«¢sabias que podrias tener cancer?») y la refiere al
Instituto Nacional de Cancerologia (INCan).

Tercer cambio de trayectoria. El médico del
Centro de Salud no anot6 el diagnostico de probable
cancer en la hoja de referencia dirigida al INCan donde
es recibida en preconsulta por un médico residente
que, sin emitir diagnéstico, la contrarrefiere de nuevo
al Centro de Salud «para que ahi continten con el tra-
tamiento». Puesto que la vio un médico de tercer nivel
que no menciond probable cancer a Emma «le parecio
l6gico» deducir que no padecia esa enfermedad.

Cuarto cambio de trayectoria. Del Centro de Sa-
lud es ahora referida al Hospital General de Tldhuac
de la SSa donde se le explica que algunos canceres
cursan sin signos y sintomas especificos «como podria
ser su caso». Puede que esté encapsulado —le dice el
médico—, pero eso no quiere decir que no sea cancer.
Emma comenta que «sinti6 como una cubetada de
agua fria» al escucharlo.

Quinto cambio de trayectoria. Es referida de
nuevo al INCan con el diagnéstico presuntivo de can-
cer de partes blandas. Ahi se le practica la segunda
cirugia en su trayectoria. El diagnéstico histopatolégico
es fibromatosis muscular polianética «una patologia
benigna, pero agresiva, que debe ser tratada como si
fuera un cancer». Tras la advertencia médica de que
la radioterapia podia tener efectos adversos (descal-
cificacion 6sea o incluso cancer), recibe 35 sesiones
de radioterapia mas medicamentos experimentales.

Los efectos iniciales fueron cansancio, vomito,
diarrea y caida de cabello. Una compariera de trabajo

Invest Discapacidad. 2025; 11 (2): 51-59

le recomienda tomar jugo de uva para mitigara los
efectos. Al respecto comenta Emma:

«Las células evidentemente, lo que es las quimiote-
rapias y radioterapias se llevan células malas, pero
también buenas, el tratamiento incluye todo. jSe
lleva todo! Empecé a tomar el jugo un mes antes de
la primera radioterapia pues resulta que las radia-
ciones no me generaron tanto problema, no como a
las demas personas que salian todas bajoneadas,
al dia siguiente llegaban muy cansadas, «es que
me dio diarrea», «es que me dolia el estomago»,
«el dolor de cabeza», muchas cosas, «pérdida de
cabello». jYo no! Yo seguia magicamente bien, y
me iba a mi casa, dormia una o dos horas, comia,
desayunaba y yo andaba como si nada. El jugo lo
tomé casi seis afios.»

La zona radiada, dice Emma, se resecaba y le
producia mucha comenzo6, ademas que habia sesio-
nes en que se abria la herida. Para contrarrestar las
molestias, utilizaba una toalla himeda que colocaba
en la pierna cuando la radiaban, asi como cremas para
humedecer la piel:

«La radiacién es caliente, seca la piel y es mas
complicada la cauterizacion, entonces ponian la
toalla himeda. j Todo permanecio quemado! Tenia
que humectar, tenia que utilizar cremas hidratantes
para poder mitigar el ardo porque da mucha come-
zo6n y se irrita. {Es horrible!» (Emma)

Paralelamente se le da seguimiento en el INCan. La
médica radidloga le explicd que mientras «la bolita esté
de color (como de color carne), indica que es como
una pequefia parte de la cirugia (o algo asi); pero, si
esta piececilla cambia de color a un blanco intenso,
ahi ya tenemos complicaciones».

En el seguimiento se le practican cuatro cirugias
mas para retirarle los tumores que se le volvian a for-
mar en la pierna. El estrés postquirtrgico le produce
«malestar emocional, limitaciones corporales y dolo-
res». En la quinta cirugia se le inserta un «arpon» en
la pierna, que regularmente se utiliza para cancer de
seno. Esta vez el diagnostico patoldgico es: cancer.
Tres semanas después se le practica la sexta cirugia.
El estrés aumenta considerablemente, segun Emma:

«Era horrible, porque decia, otra vez vas pa’tras.

Me dolia mas, no tanto la cirugia, sino la rehabi-
litacion, porque era dolorosa. Pues en el sentido

www.medigraphic.com/rid



56 Angeles ZO y cols. Experiencias de vida de una persona con discapacidad motriz

de que mecanismos de movimiento no se podian
hacer, o sea, no podia, por ejemplo, estirar bien,
para poder jugar me tenia que obligar a estirar, era
doloroso, tal cual».

Emma describe su percepcion de la enfermedad:

«Habia algo muy chistosito, la pierna se sentia
caliente y eso era mal indicio, el cancer se siente
caliente; cuando tienes cancer se siente caliente la
pieza, te tocas y se siente caliente todo el tiempo,
todo el tiempo (...) lo estaba desgastando el cancer
como polilla, en la computadora se veia como pun-
titos, como polilla que ya lo estaba desgastando.
jTenia un afio con cancer!»

Al afo y medio se le propone la amputacion de la
pierna. Emma se alegra con la propuesta pues ya eran
ocho anos de tratamientos, cirugias, rehabilitacion,
gastos y estancias hospitalarias. Una decision «sen-
cilla» aprobar la amputacion de la pierna para dar fin
a sus sufrimientos, una cirugia mas:

«jSencillo! Fue la decision mas facil y mas sencilla
que he vivido, firme y de hecho la cirugia mas facil.
jFue la mas sencilla, la mas sencilla! (...) Si me
cortan el pie se acaba el problema de que me estan
operando cada anio (...) Yo decia: No le voy a dar la
importancia, para mi es una cirugia mas.» (Emma)

Unos dias después toma consciencia del he-
cho: su vida cambiaria porque no tendria una par-
te de su cuerpo.

«De repente llegd a mi mente: jMe van a cortar
mi pierna! ;Qué voy a hacer? ;Coémo voy a vivir?
[...] iNo es tan facil! Si, mi decision ya la habia
tomado, yo ya habia firmado (consentimiento) ya
iba a entrar a cirugia y dije asi no mas a la ligera:
la dejo, total. ;Qué puede pasar? En un afio me
muero, eso fue lo que me dijo el doctor. jLe voy a
decir que no, voy a ir y le voy a decir que no, que
me la deje! ;Pues a ver cuanto duro? Igual y con
Suerte duro mas de dos afios. Yo en mente jNo
Emma, no estés pensando en tonterias! Bloqueé
ese pensamiento y sequi con mivida”, (ello porque
para Emma) la esencia esta aqui (en la persona),
ésta es una pieza (pierna), no es tu mundo, yo
sigo existiendo, sigo estando, sencillo. jEs el pie
o estar! Yo la verdad prefiero estar, a un pie. jAsi
de sencilla y facil es la leccion!» (Emma)
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Sexto cambio de trayectoria. Desde el afio
2011, Emma fue referida al Instituto Nacional de
Rehabilitacién Luis Guillermo Ibarra, Ibarra, para su
rehabilitacién y mientras en el INCan continuaba con
el tratamiento médico quirdrgico:

«La doctora del Instituto Nacional de Rehabilitacion
me dijo: dile (especifico en una hoja), que necesito
que el corte tenga esto, que no me deje esto. [Es
mejor una cirugia planeada, que de urgencias!
Siempre va hacer mucho mejor, porque asi pode-
mos planear como va a quedar la pieza, para que
sea la mejor, para embonar en la protesis. No es
lo mismo que sea de emergencia y corten como
se les hinche, porque luego dejan rebaba, luego
dejan muchas cosas, que lastiman por la protesis,
entonces es mejor planeado que de urgencias.
Entonces, si yo te sugiero que pienses en el corte
antes de que sea de urgencias» (Emma)

Después de la amputacion, continto asistiendo al
INR-LGlII, por recomendacién médica se comunic con
el entrenador del equipo de baloncesto adaptado; éste
con gusto la recibié, pero Emma, se daria cuenta que
el deporte adaptado en silla de ruedas es mas com-
plicado de lo que parece, situacion que la desalent6.

«Y empecé a venir, empecé a ir con él (entrena-
dor), empezamos a entrenar, empezamos hacer un
trabajo que la verdad es muy complicado, porque
a pesar de que he jugado durante toda mi vida
el basquet, en sillas de ruedas es muy diferente.
Hay que controlar una silla, y el primer juego que
sali en Tlaxcala me descalabraron, de un sillazo y
cosas asi. Entonces como que de repente dices:
iNo, como que ya no sirvo para esto!» (Emma)

Pero fiel al deporte que es su pasién, Emma no
desistio. Encontré en él otra manera de vida, de convi-
vencia, de relacionarse y de resignificarse ella misma,
su discapacidad y la relacion con los demas.

«Mi vida siempre ha sido asi, yo siempre he sido
muy determinada en mis acciones, en mis actos, y
entonces, de repente me ayuda mucho el hecho de
que lo que los demas opinen no me preocupa, me
vale, soy feliz, a lo mejor se escucha mal, pero es
muy mi vida, enfocada en mi vida, enfocada en lo que
hago, no dejé de hacer cosas. Si, tengo una dificultad
y soy consciente de la discapacidad que tengo, pero
sigo haciendo las cosas que hacia antes». (Emma)
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Salida. Hasta el momento de las entrevistas,
Emma continua practicando el baloncesto adaptado,
lidiando con los estigmas y las barreras en torno de
la discapacidad, asi como asistiendo a sus consultas
y rehabilitacion. No avizora aun cuando saldra de
este recorrido.

DISCUSION

Emma parte de la autopercepcion del cuerpo alterado,
pero cuya sensacion no puede precisar ni definir desde
las categorias (difusas, incoherentes y desorganiza-
das) del modelo de autocuidado que comparte con su
entrenador de basquetbol; éste constituye el primer
vehiculo de contacto con un representante del MMH
en una de sus ramas: la medicina privada. Contacto
inducido en parte por la carencia de seguridad social
de Emma, en parte por el poco conocimiento de ambos
(Emma y su entrenador) de la estructura y funciona-
miento del MMH institucionalizado.

El médico particular que la atiende se enfrenta al
mismo problema que padecen los médicos incrus-
tados en el primer nivel de atencién del sistema de
salud institucionalizado: la generalidad de los signos
y los sintomas de las enfermedades en sus primeras
etapas de desarrollo que sélo propician diagnosticos
sindromaticos y limitan las posibilidades de establecer
los especificos.® Ello, desde luego, es mas acusado
cuando se trata de enfermedades «raras» o0 de baja
prevalencia e incidencia.

En las etapas iniciales de la enfermedad, los tres
modelos (autoatencién, alternativo subordinado y he-
gemonico) comparten incertidumbres similares para
precisar el diagnostico. No obstante, el MMH cuenta con
métodos y técnicas fuera del alcance de los otros dos;
por ello, el médico acude a la bateria de procedimientos
diagnésticos que Emma no conoce ni entiende, pero que
va conociendo en sus experiencias como «enferma».

Emma, al narra sus experiencias, las hace desde
el presente, cuando ya ha sufrido un largo proceso de
construccién del padecimiento; es decir, la historia que
narra esta tefida de los conocimientos adquiridos du-
rante su carrera de paciente con multiples trayectorias.
Ello le hace comprender que cuando se enfrent6 al
médico particular no entendia el «idioma» técnico-cien-
tifico de éste; sin embargo, cita un rosario de dichos
términos que ahora le resultan un tanto comprensibles
(cirugia, cirujano, patologia, ultrasonido) y, aunque en
su entrada al MMH no hubo un diagnéstico nosolégico
preciso, evalla criticamente en retrospectiva que «los
procedimientos fueron inadecuados».
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El «idioma» técnico-cientifico del MMH forma una
barrera de comunicaciéon que funciona, por un lado,
para establecer una relacién asimétrica de jerarquia-
subordinacion'® y, por otro, para velar las limitaciones
del propio MMH cuando es incapaz de precisar el
conocimiento de la enfermedad y como enfrentarla
eficazmente.?° Esta forma de comunicacion contribuye
a distorsionar la percepcién del paciente y sus elabo-
raciones conceptuales sobre el MMH; por ejemplo, no
es facil determinar si Emma fue victima de un charlatan
de la MMH (esta posibilidad esté latente en el discurso
de Emma) y hasta qué punto es verosimil la pérdida
de 21 kilos de peso y si ésta fue realmente producto
de la cirugia y/o de los medicamentos prescitos «que
le causaron estragos en el estbmago».

La dificultad de establecer una relacidén de causa-
efecto se amplia porque Emma no refiere en cuanto
tiempo se produjo tamana reduccidén de peso. Por otro
lado, el dato puede ser exagerado para compensar la
probable disonancia cognitiva expresada en el juicio
de que «los procedimientos fueron inadecuados». De
cualquier manera, a esa altura Emma evalua el MMH
y asocia su eficacia con el conocimiento y la expe-
riencia clinica de los médicos y establece al respecto
una jerarquizacion entre ellos. El que le toc6 como
representante de la medicina privada, estaba mal
preparado y con poca experiencia. La percepcidon se
acentla al realizar el primer cambio en su trayectoria,
como se vera enseguida.

Al iniciar el primer cambio en la trayectoria, Emma
utiliza el término de «anomalia» en la pierna derecha;
el término parece indicar una mezcla del bagaje mé-
dico con el popular y, al mismo tiempo, la evocacion
de que puede ser cancer revela una transicion en su
proceso de aprendizaje nutrido por el MMH del que
también ha aprendido que, si es especializado, tiene
un alto valor monetario fuera de su alcance, lo cual
la hace rectificar el camino de acceso a sus servicios
y se ve obligada a acudir a un Centro de Salud de la
Ssa (segundo cambio en la trayectoria).

Hasta ese momento, Emma no repara en que
tener acceso a un servicio de salud de calidad es un
derecho consagrado en la Constitucion mexicana y de
racionalizar que no lo ha tenido (por su baja posicidén
econbmica) afiade el papel del azar o de la suerte:
en el Centro de Salud conté con «mucha suerte» de
toparse con un médico de experiencia vy, al parecer,
bien preparado. Sin embargo, la relacidn entre los tres
modelos de atencion aun est4 fuertemente amalgama-
da. Como sefiala Foucault,”’ en muchas ocasiones los
términos clinicos no son mas que una transformacion
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lingUistica de los usados por el saber popular. En
efecto, ¢qué diferencia conceptual puede haber entre
la descripcidn que hace Emma de tener «una bola en
la pierna» a la que comenta el médico «es una pieza
de gran tamano»?

Por otra parte, la interrogante condicional del mé-
dico «¢Sabias que podrian tener cancer?» no hace
sino confirmar la sospecha que ya tenia Emma, pero
que se negaba a aceptar quiza por asumirse como
lega versus la sabiduria de los médicos. Sabiduria
que, en este caso, no se quiso hacer notar ya que
este médico de primer nivel de atencion la refiere al
tercero (INCan), pero sin atreverse a emitir el juicio
de probable cancer.

En el tercer cambio de la trayectoria, el pensa-
miento de Emma avanza y retrocede en virtud de su
«buena o mala suerte»: ahora, por mala suerte, en el
INCan le toco un residente poco preparado y sin expe-
riencia, pero de cuyo proceder se adhiere para negar
a si misma la indole de su enfermedad como medida
de proteccion psicolégica, racionalizando el problema
como «l6gicamente, no tengo cancer». Las percepcio-
nes de Emma oscilan entre el pensamiento magico y
supersticioso de la casualidad (mala o buena suerte)
y el de subordinarse al pensamiento cientifico (creer o
no creer en los médicos de la MMH) de manera légica
y racional. El cuarto cambio en la trayectoria constituye
un retroceso para avanzar: la cubetada de agua fria
cuando se le remarca que podria tener cancer es al fin
el reconocimiento de un problema que no se atrevia
a confrontar abiertamente y que, esperanzada en las
capacidades cuasi magicas del MMH, al fin saldria
librada del fatal diagnostico.

Confirmado el diagnostico en el INCan y recibir el
agresivo tratamiento con radioterapia, Emma recurre
con renovados brios al Modelo Alternativo y Subordi-
nado (consume jugo de uva diariamente por un afo),
pero, al mismo tiempo, efectia una transformacion
de gran calado en su percepcion corporal un poco
antes de que se le realice la hemipelvectomia radical.
Percepcion que trasciende los limites de la medicina
de cualquier tipo y nivel, elevandola a la reflexién psi-
cologica y filoséfica sobre el sentido y el significado de
la vida. El proceso de adaptacion a la discapacidad,
con el que finaliza la entrevista, remite a la novela
Hombres lento de J.M. Coetzee.??

CONCLUSIONES

Los resultados de esta investigacion muestran la im-
portancia de estudiar la discapacidad desde la expe-
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riencia de la persona, pues se establecen relaciones,
convivencias, significaciones e interpretaciones que se
construyen en torno a la trayectoria de atencién en el
proceso s/e/a-p, donde los seres humanos les dotan
de una diversidad de significados y sentidos mediados
por el uso diversos modelos médicos de atencion y por
espacios-temporales, mismos que deben entenderse
e interpretarse como fenémenos multidimensionales
y multicausales.

Es decir, deben tenerse en cuenta las relaciones
e integraciones entre las dimensiones bioldgicas, psi-
cobiolégicas, afectivas, culturales, sociales, historicas,
econdmicas e institucionales, que le permitiran dar so-
luciones para combatir el desaliento y las calamidades
que conlleva el vivir una discapacidad, permitiendo al
personal de salud reflexionar sobre la necesidad de
tener una vision integral de la experiencia vivida de
las personas con discapacidad.
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