“Sensaciones, cuerpo y clase. El significado de la enfermedad para jovenes con diabetes tipo 1:
un estudio en distintos niveles socioeconémicos de la ciudad de Cérdoba” — Martin Eynard.

“Sensaciones, cuerpo y clase. El significado de la enfermedad para jovenes con diabetes
tipo 1: un estudio en distintos niveles socioeconémicos de la ciudad de Cérdoba”.

Martin Eynard. Lic. en Sociologia (UNVM). Becario del CONICET. Miembro del
Programa & Estudios Sobre Accién Colectiva y Conflicto Social. Coord.: Dr. Adrian
Scribano y del Programa de Investigacion Sobre Sociedad, Salud, Enfermedad y Practicas
de Curar. Coord.: Dr. Adrian Carbonetti. Ambos Programas del Centro de Estudios
Avanzados (Unida Ejecutora del CONICET) Universidad Nacional de Cordoba.
EMAIL: eynardmartin@yahoo.com.ar

INTRODUCCION?

En la oximordnicacomplejidad simple(o si se prefiere,simplicidad complejp de
identificar comopunto de partida de lo social al cuerggynard, 2007 y 2008) (Scribano,
2005; 97) se inscribe la importancia de valorar a esa urdimbre como tema nodal en las
ciencias sociales, ya que mas aca de cualquier teorizaciéon, “la existencia es, en primer
térmiro, corporal”’ (Le Bretdn, 2008; 7).

Ademas, si concebimos al cuerpo caimus(Scribano, 2007a; 123) (Scribano, 2007c; 24)
primigenio de explotacion, conflicto, orden, malestar, placer o bienestar, desembocamos en
que la inevitable sede central de la vedapara empezael cuerpo individual (biolégico).

Asimismo, para el estudio de las tematicas vinculadas a la salud, enfermedad, atencion y su
relacion con la subjetividad, es necesario advertir la marca dedécalizacibhcomo

piedra de toque fundametpara comprender las identidades contemporaneas. En esa
tonica, Menéndez, plantea que:

“el proceso de s/e/a [salud/enfermedad/atencién] constituye un universal que
opera estructuralmentgpor supuesto que en forma diferenciada toda
sociedad y en tab los conjuntos sociales estratificados que la integran. (...)
la enfermedad, los padecimientos y los dafios a la salud constituyen algunos
de los hechos mas frecuentes, recurrentegfinuos einevitables que
afectan a la vida cotidiana de los conjurdosiales. Son parte de un proceso
social dentro del cual se establece colectivamente la subjetividad: el sujeto
desde su nacimientacada vez mas medicalizadse constituye e instituye,

por lo menos en parte, a partir del proceso s/e/a”. (Menéndez,211994;
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Asi, hablar sobre representaciones sociales de una enfermedad determinada desde el
enfoque de los propios sujetos enfermos es un boleto de entrada para empezar a
desentramar algunas relaciones esgasacionescuerpoy clase social maxime si se

vincula con el hecho que la diabetes (DBT) en tanto enfermedad crdnica instancia la
ineludible vivencia temporoespacial del cuerpo, en el sentido que tiempo y espacio se
entrelazan sinergética e intersectadamesgetiene la enfermedad todo el tiempo, eo$o

lados.

En lo ineludible de la enfermedad emerge una relacion homdloga con la clase social: hay
un cuerpo con determinadas caracteristicastiilogicas queenclasade habla: y sus
relatos solo pueden ser comprendidos en base a sus condicionssbdielad contextuales
(materiales, simbdlicas, biolégicas, entre otras).

Objetivo y estrategia argumentativa

En base a lo anterior, el objetivo del trabajo fue analizasitpsficados de la enfermedad
en la vida cotidianade un grupo de 12 jovenesrncdiabetes mellitus tipo 1 de diferentes
niveles socioecondmicos (NSE) de la ciudad de Cérdoba.

La estrategia argumentativ@barcarauna introduccion contextual epidemiolégica a la
patologia, un esbozo de las principales herramientas tedricas utilizadas,gespués a la
explicitacion de la metodologia escogida. Posteriormenteseribiranlas dimensiones
emergentes de la categoria analizada, que incluird un recorrido por algunos de los relatos de
los agentes para graficar lo expuesto. Estas dimessemergentes a partir del analisis del
significado de la enfermedad exponen una arista de la “salud sentida” de los actores
implicados. Antes de las conclusiones, se presentara el andlisis de lossldtantesle la
investigacion.

Contexto epidemiologico

La diabetes mellitus insulindependiente (DMID) es unafeccién cronicajue aparece
cuando elpancreas no produce suficiente insulina o cuando el organismo no puede
utilizarla eficazmenteEsto producéiperglucemiala cualdafiagravemente muchos dies
sistemas del organismo, en especialVasos sanguineoslos nervios. Hay dos formas
basicas de DBT:

Tipo 1 (DMID). No se produce suficiente insulina. Suele diagnosticarse hasta los 30 afios
de edad y es menos frecuente. El tratamiento incluyeniénadracion exdgena de insulina
(inyectable).

Tipo 2 (DMNID). Se produce insulina pero no puede utilizarse de manera eficaz. Suele
diagnosticarse desde los 30 afios. Mas frecuente. El tratamiento implica el uso de
antidiabéticos orales. Excepcionalmentpdasona debe inyectarse insulina.

Los ejes principales del tratamiento incluyen: educacién diabetoldgica, alimentacion,
ejercicio fisico y tratamiento farmacoldgico (insulina + automonitoreo glucémico).
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Algunos indicadores de la patologéanivel globaly local, la posicionan entre una de las
enfermedades cronicas con mayor impactoAanivel mundial; hay 230 millones de
personas con DBT, que cada 10 segundos una persona muere por causas relacionadas a la
enfermedad y en ese mismo tiempo, dos persamasaen DBT; b) en América Latina y
Caribe hay 19 millones personas con DBT y en el 2025 habra 40 millones, ademas es la
causa principal de alrededor de 45 mil muertes que ocurren anualmente en la region; c) En
Argentina hay 4 millones de personas con BB& mitad no lo sabe, también que entre el

5y 10% del total tiene DMID y es |d"7causa de muerte en Argentina; d) En la Provincia

de Coérdoba hay 150.000 personas con DM y e zabsa de muertéF 2006; Torrez
Lopezet al 2005; OPS 2004; OPS 2003zubaj 2006; Gobierno de Cérdoba 2003; Min.

De Salud de la Nacion 2003 y 2005; Fernandez 2005

MARCO TEORICO
Salud, enfermedad y padecimiento

Desde una vision tradicional se consideran salad y a la enfermedad como “procesos
individuales, puramentbioldgicos, de causa Unica, que suceden “naturalmente” y que se
producen aisladamente de todo lo que la sociedad significa para la vida del hombre” (San
Martin, 1984; 275). En otros términaal)i salud se reduce al concepto de “ausencia de
enfermedad”. $i embargo, a partir das declaracionede Alma Ata y Ottawase definio
renovadamente el concepto, mas bien como un equilibripdido-social y enmarcado
como uno de los DDHH fundamentales. Ademas en esta definicibn mas complejizante y
socioecoldgica désalud”, emerge la valoracion de la experiencia subjetiva en el concepto
de “salud sentida”, entendida como:
“La interpretacion que la persona hace de sus experiencias de salud y de sus estados
precarios de salud en el contexto de la vida diaria. Eisie ge basa por lo general
en la informacién y los conocimientos disponibles, modificados por las experiencias
previas y las normas sociales y culturales”. (OPS, 1996; 401)

Dada la relevancia ineludible de &alud sentidaen el nuevo concepto dsalud es
indispensable producir conocimiento que revele la voz de los sectores frecuentemente no
escuchados, en el sentido de valorar el “punto de vista del actor”, o daalagalabra a

los sujetos socialeg posicionarla como otro punto de vista valido (Medez, 1997 en
Torres— Lopez et al, 2005; 105). Desde la antropologia médica, este trabajo atiende al
estudio depadecimienty no de laenfermedat

2 v [Enfermedad] da cuenta del concepto construido por la biomedicina para aludir a las anormalidades e

estructura y/o funcion de los érganos o sistemas, asi como a los estados patolégicos, seamacidoseco
culturalmente. En cambientendemos por padecimiento la forma como los sujetos y/o miembros de su red
social mas cercana perciben, interpretan y responden a las manifestaciones y efectos de la entada’;. M
Francisco J, et al. “La perspectiva de los sujetos enfermos. Refls)sohre pasado, presente y futuro de la
experiencia del padecimiento cronic&h Cad. Saude Public®io de Janeiro, 15(1):1786, janmar, 1999.
Scielo.www.scielo.br/pdf/csp/v15n1/0047 .p@iisitado el 03/10/06).
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Representaciones sociales, habitus y condicion-y-posicion de clase

Desde el punto de vista de lasgresentaciones sociales” (RS), se alude tanto a la
Psicologia Social de Serge Moscovici como de la elaboracion que, en torno a las nociones
dehabitus y condicion y posicion de clagesarrollo Pierre Bourdieu. Asi:

“en tanto que fendmenos, las repraaeiones sociales se presentan bajo formas
variadas, mas o menos complejas. Imagenes que condensan juntocate
significados; sistemas de referencia que nos permiten interpretar lo que nos sucede,
e incluso, dar un sentido a lo inesperado; categotiassiyen para clasificar las
circunstancias, los fenémenos y a los individuos con quienes tenemos algo que ver;
teorias que permiten establecer hechos sobre ellos. Y a menudo, cuando se les
comprende dentro de la realidad concreta de nuestra vida sdasal,
representaciones sociales son todo ello junto” (Jodelet, 1983; 472).

Ademas es importante rescatar que “la representacion es tributaria de la posicion que
ocupan los sujetos” (Jodelet, 1983; 475) en el espacio social. De ahi la asociacion directa
ente practicas y representaciones y la idea de condicion y posicién de clase (Bourdieu,

1988; 99). En términos de Scribano, es en las “condiciones de vida” adonde se intersecan la
salud y las posiciones de clase (Scribano, 2007b; 115). De esta forma podemostar

gue la salud en tanto mercancia se torna un bien en disputa y una resultante de ciertas
condiciones de vida (y no de otras) (Cf. Relato de Sofia y de Cintia).

METODOLOGIA

La investigacion fue de tipo o perfil exploratorio, mientras que lad&ate investigacion
utilizada fue fundamentalmente cualitativa (entrevistas y observacion), aunque también se
combinaron con herramientas cuantitativas (encuéstas)

Los sujetos de estudio fueron personas con DMID de ambos sexos, residentes en la Ciudad
de Cérdoba, de entre 20 y 24 afos, de diferentes niveles socio econdmicos (NSE). El
trabajo de recoleccion de datos se llevo a cabo durante 2006.

Dado el problema de investigacion, la ideadaptar, por un lado, el lugar (en el espacio
social) desde domdse enunciaban los contenidos y por el otro lado, los contenidos
especificos en cuanto a los significados de la enfermedad en la vida cotidiézde el

punto de vista de los actorea través de la identificacion de practicas y representaciones.
Para bgrar lo anterior, se recurri6 a dos tipos de indagaciones. La primera fue por la
posicion y condicion de clagBourdieu 1988, 1991, 1996, 1999; Bourdieu y Wacquant
1995), para conocer las condiciones materiales de existencia, a través del indicador NSE.
La segunda pregunta fue por las representaciones sociales (RS) y practicas, en alusion al
contenido de esas enunciaciones.

% Los sujetos de estudio se contactaron a partir del trabajo con dos asociaciones civiles, tedgshospit
publicos y un hospital privado.
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El NSE* obtuvo informacién sobre actividad laboral, nivel educativo, calidad de la vivienda
y hacinamiento. La determinacién del NErmiti6 segmentar a los entrevistados en 3
niveles socio econémicos: inferior, medio y superior. Se eligié esta variable pues captd
primordialmente capitakcultural y econdémico (sensu Bourdieu), esenciales para este
trabajo.

Para analizar las RS y pr&as, por su lado, se eligié el “método comparativo constante”

de B. Glaser y A. Strauss (Glaser y Straus, 1967), modelo de analisis cualitativo de datos
gue permite generar categorias inductivamente mediante muestreo tedrico y saturacion
(Yuniy Urbano, 199; 101)

ANALISIS Y RESULTADOS

La categori&‘Significado de la enfermedad en la vida cotidiana” asumié una serie de 5
dimensiones diferenciadas. Las dos primeras implicaron una significacion mas positiva
mientras que las tres restantes, negativas. Are@dion se presenta una definicion de las
categorias con algunos relatos de los sujetos.

Como una (nueva) forma de vida. Principalmente implic6 un significadpositivg,
centrado en lagentajasque habia traido la enfermedad (mas alla de lo paraddjico) en
términos deordeny regularidad en las comidas y horarios, por ejemplo, al igual que un
estilo de vidasaludableimpuesto o auto impuesto.

Como desafio. De significadgositivoy resiliente involucré la asuncion de la enfermedad
como unreto, como unamativacion paramejorar la calidad de vida, mas alla de los
problemas que aquella pudiera causar.

Ambas conceptualizaciones pueden graficarse en el relato de SelfBSBrsuperior):

“SE: si te diagnostican diabetes te estan diagnosticando una enferipedade

estan diagnosticando una oportunidad excelente de que volvas a hacer las cosas bien
(...) como que es el cachetazo que te va a ubicar de nuevo en el sendero de la vida
medianamente sana (...) yo por ahi venia sobrecargado con la facultad, de vida de
muy estresante, de dormir mal, de comer mal, sedentarismo (...) y todo eso llevaba
a que yo en algin momento hiciera “crack” (...) mas un poco de predisposicion
genética (...) entonces como para decir ‘le damos una oportunidad mas al pibe éste’,
digamos, pero conn buen cachetazo que te acomode las ideas, como quien diria
(sonrie). Y por ahi me lo tomo asi (...) yo creo que es una de las pocas
enfermedades que te da la oportunidad de ser sano... asi de paraddjico, ¢viste? (...)
es la Unica... después de ver tantos casdantos diagnosticos (...) vos decis
imierdal, es la Unica enfermedad que me da la oportunidad de ser sano, ¢viste? Asi
gue... el dia que entendés esa idea para mi te cambia totalmente (...) es una
oportunidad digamos... no es un diagndstico determinista”.

* Para conocer el NSE, se utilizé el indice generado por CLACyD y CESNI. Ver: Fundacién CLACYD
CESNI. (2000)Encuesta de Salud, Nutricion y Desarrollo. Mamas y nifios del. Z8@0Municipalidad de
Cdrdoba. Cérdoba.

® Los nombres de los sujetos fueron modificados para resguardar su identidad.
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Como una carga o responsabilidad extra. Con una connotaciénegativa se refirio
principalmente a losuidadosen el tratamiento que implica la enfermedalih{entacion,
ejercicio e insulina Hizo referencia a que la enfermedad involucra una carga extrge las
existentes en la vida cotidiana, siendo la enfermedad entendida cordesweatajaEn

ese plano, la metafora de la enfermedad como una “sombevit@ble permanencja
emergié repetidas veces, como asi también el relato del cansancio y el esfuarzo pa
sobrellevar la cronicidad de la patologia.

Sintetizando lo anterior, Matias (NSE medio) decia:

“MT: Yo lo siento asi como si fuera como una mochila, una cosa pesada, una
cuestion de tarea, de deber (...) Y entonces por ahi me cuesta (...) llega un
momentoen que me canso (...) y la pateo ¢no?, y queda ahi, en el banco” un rato
hasta que lo vuelven a nombrar de titular y sale de nuevo a jugar (risas) y es como
una cuestiéon asi (...) como alguien que esta al lado tuyo y como que te esta
hinchando (y te dicexhe mirame, dame bola, dame bola” y vos lo omitis, lo omitis,

lo omitis... como una cuestidon de esas ¢no? Alguien pegajoso que no se te va”.

Como un riesgo/incertidumbre. Con una significaciomegativa esta dimension hizo
alusién a los riesgos que impliaenfermedad en términos deterioro fisico como asi
también a lancertidumbreque genera imaginar un futuro con una enfermedad que puede
limitar seriamente al cuerpo. También apunté a la incertidumbre material acerca de la
cobertura delsistema de satl en su vinculacion a la discriminacion por tener la
enfermedad.

Sofia (NSE superior) lo decia asi:

SO: A mi no me querian aceptar en el Prifadaando yo me queria cambiar de

plan no me querian aceptar porque era diabética. Entonces en esas pregaganda
mandan ‘te queremos sano’, que salen en la tele, es tal cual asi: te quieren [si estas]
sano, si estas enfermo, no. Y yo, por ahi es uno de mis miedos, ¢me entendés?, en
vez de preocuparme qué sé yo, en las cosas que me puede causar la diabetes, me
preocupa el ¢y qué pasa si el dia de mafiana no tengo obra social?” me quedo en
bolas, jeso va a ser lo que me va a matar a mi! (...) jPorque no te aceptan en ningun

lado, no te aceptan en ningun lado! Esa es la discriminacion mas grande que he
vivido”.

® Se refiere a un hospital de la ciudad de Cérdoba.
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Su relato se referia a la siguiente publicidad:

Gréfico 1. “Te queremos sarlo”

Como una pérdida o limitacion. Esta dimension, finalmente, abarcé diferentes aspectos
con una marca francamemtegativa Se refiri6 a diferentgsérdidas(materiales, humaas,
simbdlicag generadas por la enfermedad, como asi también a los difefinites y
constriccionegjue impone la diabetes a los padecientes. En varias oportunidades también
se refirieron a limitaciones impuestas por el tratamiento, como por ejerapimilaciones

en la alimentacion. Sin embargo se incluyeron aqui pérdidas o limitaciones mas radicales
imputadas a la enfermedad, como la que compartié Cintia (NSE inferior) de esta manera:

“Cl: malas tengo muchas (...) porque yo perdi unas bebés, gematas. ) a

causa de la diabetes, porque (...) yo tenia 15 afios y quedé embarazada (...) y yo por
miedo a decirle a mi mama (...) o sea pasaron como 3 meses y después la doctora
del Hospital de Nifios, le hablé a ella (...) y bueno, me hicieron una ecografia y dio
que si, que estaba embarazada (...) y ya estaba ya como de 3 meses (...)yyaalos 5
meses ya me internaron porque iba[n] mal la[s] bebé[s] asi que bueno, las tuve a los
5 meses y se fallecieron, o sea, porque eran muy chiquitas (...) y estaban creciendo
mal. (..) Todo por la... por la diabetes”.

El anterior relato reconecta y resume la relacion entre las condiciones de vida fruto de
cierta posicion social con las RS en tanto predecesoras de su “salud sentida” en torno a la
patologia.

" Tomado de wuna publicidad televisiva de ese hospital disponible en YouTube:

http://www.youtube.com/watch?v=7KiUi7 alPvs&hl=@ssitado el 19/05/09).
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A modo de sintesis de lossultados, se presenta la siguiente informacion:

Tabla 1. Significado de la enfermedad en la vida cotidiana (frecuencias)

Significados Frecuencias
Como (nueva) forma de vi 6
Como carga o responsabilid 5
extra

Como riesgo/incertidumb 3
Como desfio 2
Como pérdida o limitacio 1

Nota si bien hubo 12 entrevistados, en 5 oportunidades hubo entrevistados que significaron
a la enfermedad de 2 formas distintas.

Gréafico 2. Significado de la enfermedad en la vida cotidiana, seqgin NSE.
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Tabla 2.Significados de la enfermedad en la vida cotidiana (positivos y negativos)

Significados de la enfermedad en la vida cotidiana

POSITIVOS NEGATIVOS

+ Como una (nueva) forma de v |- Como carga o responsabilidad e

+ Como desafi - Como riesgo/incerdumbre

- Como pérdida o limitacic

Tabla 3. Significados (positivos y negativos) de la enfermedad en la vida cotidiana, segun
NSE.

NSE Inferior NSE Medio NSE Superior TOTAL
Significados...
Frec./ Porcent. | Frec./ Porcent. | Frec./ Porcent. | Frec./ Porcent.
+ POSITIVOS 2 (40% 2 (33% 4 (67% 8 (47%)
- NEGATIVOS 3 (60% 4 (67% 2 (33% 9 (53%)
TOTAL 5(100%) 6 (100%) 6 (100%) 17 (100%)

Grafico 3. Significados (positivos y negativos) de la enfermedad en la vida cotidiana, segun

NSE.
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CONCLUSIONES

El significado de la enfermedad gir6 en torno a 5 dimensiones diferentes. Las RS mas

frecuentes incluyeron a la enfermedadno una (nueva) forma de vig@omo una carga o
responsabilidad extraLos de NSE superior la significaron el 67% de las vecesrdeaf

positiva y el 33% negativamente. Esto se diferencié profundamente en los NSE medios,
donde sélo el 33% de las veces se percibi6 como positiva, mientras que el 66% de las veces

se representd como negativa. Los NSE inferiores, por su parte, signifiositmamente a
la diabetes el 40% de las veces, mientras que lo hicieron negativamente el 60%.
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Puede decirse entonces, que los de mayor NSE representaron la enfermedad en términos
mas bien positivos, mientras que los de NSE medios o inferiores, derfegativa. Esto

apunta a quen el estudicse observaron diferencias de clase en la percepcion que las
personas padecientes tuvieron con respecto a su enfermedad

Para finalizar, es destacable indicar gués alla de un “n” pequefio y de un tipo de estudio

no probabilistice los resultados del trabajalesde la riqueza cualitativa de los relatos,
marcaon una tendencia que revincula las condiciones de clase como vector que interviene
en la salud y en la salud sentida de los sujetos padecientes. Recuetal@apetologia

como clase social impactan equivalentemente en los cuerpos generando unas
representaciones sociales y sensaciones determinadas, u otras. Convida a retomar como
tema central de la sociologia y las ciencias sociales al cugmpcjpalmenteen una
Latinoamérica depredada y expropiada de recursos y energias, en este caso, corporales.
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