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RESUMEN

Segun la OMS, existen en el mundo 150 millones de personas con esta enfermedad,
ademas es uno de los factores de riesgo de enfermedades cardiovasculares y también
representan una grave carga para las personas que lo padecen y para los servicios
sanitarios. Falta por conocer que provoca esta enfermedad, sin embargo se cuenta con
conocimientos cientificos y tecnoldgicos necesarios para controlarla, los cuales, al
menos son accesibles a las personas que la padecen: dieta, ejercicio fisico, insulinas y
medicamentos. Esto significa que con dichos recursos deberia ser suficiente para evitar
complicaciones, pero los enfermos no los usan y favorecen que el padecimiento los
perjudique. En el &mbito médico institucional, la respuesta ha sido responsabilizar al
propio enfermo por no cumplir con el tratamiento prescrito. Por tanto existen diferentes
visiones del mundo o “puntos de vista” de la enfermedad: unos centrados en la creencia
y el conocimiento y otros en los significados y experiencia de la enfermedad, asi
encontramos discrepancias entre las representaciones sociales sobre el padecimiento en
los profesionales de la salud y en los enfermos. Una de las formas de aproximarse a la
vision la constituye el estudio de las representaciones sociales. Las concepciones sobre
la salud y la enfermedad sobre algin padecimiento especifico, como es el caso de un
padecimiento cronico, condicionan los significados, la interpretacion de las sensaciones
y la percepcion de los cambios corporales, que la persona tendra. Ademas, la
representacion de la enfermedad esta referida a la estructura social debido a que esta
marcada por las condiciones, el contexto, las comunicaciones y las funciones que
cumple en la interaccion con el mundo y los demas [...]
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TEXTO DE LA COMUNICACION
Antecedentes

Segln la OMS, existen en el mundo 150 millones de personas con esta enfermedad,
ademas es uno de los factores de riesgo de enfermedades cardiovasculares y también
representan una grave carga para las personas que lo padecen y para los servicios
sanitarios. Falta por conocer que provoca esta enfermedad, sin embargo se cuenta con
conocimientos cientificos y tecnoldgicos necesarios para controlarla, los cuales, al
menos son accesibles a las personas que la padecen: dieta, ejercicio fisico, insulinas y
medicamentos. Esto significa que con dichos recursos deberia ser suficiente para evitar
complicaciones, pero los enfermos no los usan y favorecen que el padecimiento los
perjudique. En el &mbito médico institucional, la respuesta ha sido responsabilizar al
propio enfermo por no cumplir con el tratamiento prescrito. Por tanto existen diferentes
visiones del mundo o “puntos de vista” de la enfermedad: unos centrados en la creencia
y el conocimiento y otros en los significados y experiencia de la enfermedad, asi
encontramos discrepancias entre las representaciones sociales sobre el padecimiento en
los profesionales de la salud y en los enfermos. Una de las formas de aproximarse a la
vision la constituye el estudio de las representaciones sociales. Las concepciones sobre
la salud y la enfermedad sobre algun padecimiento especifico, como es el caso de un
padecimiento crdnico, condicionan los significados, la interpretacion de las sensaciones
y la percepcién de los cambios corporales, que la persona tendrd. Ademas, las
representacion de la enfermedad esta referida a la estructura social debido a que esta
marcada por las condiciones, el contexto, las comunicaciones y las funciones que
cumple en la interaccion con el mundo y los demas.

Definicién del problema

El presupuesto de la representacion de la enfermedad como realidad culturalmente
construida: la tradicion “centrada en el significado” y el enfoque interpretativo que siga
“familiarizado con la teoria critica”, ha derivado desde una hermenéutica del significado
a una fenomenologia de la experiencia y el sufrimiento, donde se reconoce la validez
del conocimiento local en cuestiones de enfermedad y el lenguaje de la medicina como
un “lenguaje cultural” y una formacion histérica. (Good, 2003, p. 127). Algunos
modelos explicativos del padecimiento se basan en la premisa de la construccion social
de la realidad, desde la perspectiva de Bourdieu se considera que todo sujeto dispone de
una serie de condicionantes existenciales de tipo social, econémico y cultural que
generan un esquema o estructura —habitus- de practicas y representaciones que utilizara
para organizar sus acciones y dar respuesta a la enfermedad. (Huerta-Alvarado, 2001, p.
127-129).

Las préacticas generadas por el mismo habitus o uno homoélogo como los que dan unidad
a lo que se llama “estilos de vida” de un grupo no pueden describirse como productos
de una esencia 0 como actos de continua creatividad sino mas bien como producto de un
tipo particular de regularidades objetivas que tiende a generar conductas razonables o de
sentido comun, que son posibles dentro de los limites de esas regularidades y que es
probable que sean sancionadas positivamente porque estan ajustadas a la ldgica
caracteristica de un campo concreto. (Velasco, 2007, p. 66). La realidad presenta una
serie de propiedades que, aun y siendo “realmente” constitutivas de la misma, no dejan
de ser absolutamente subjetivas. O sea, son propiedades que conforman la realidad



objetiva, pero que resultan de las actividades cognitivas y, en términos mas generales,
de las actividades simbolicas desarrolladas por las personas. Significa ello que, en cierta
medida, la realidad pasa a ser el resultado -0 el producto- de la construccion subjetiva
que de la misma realizan las personas.

Anomalia

El contenido de las representaciones que los individuos poseen, depende de los grupos y
las relaciones sociales en que estos participan, no existiendo una representacion
homogénea para todas las personas sino derivandose representaciones diferenciadas
para los diversos contextos sociales, econdmicos y culturales existentes. La
representacion de un objeto social como es una enfermedad nos aproxima a la “visién
de mundo” que las personas o grupos tienen, mientras que el mundo cotidiano del
paciente esta inmerso en el proceso de vivir con diabetes, el profesional de la medicina
esta abocado atender o tratar a los enfermos dentro de un marco institucional. Ambos
mundos tienen sus propias dinamicas y posiblemente los elementos que puedan integrar
puente entre ellos pasan desapercibidos.

Pregunta del problema.

(Como se “interpretan” los significados de las formas simbolicas y de los procesos
semidticos de la enfermedad, por medio de los discursos y las praxis, que se producen
en las interacciones de los pacientes y los distintos profesionales de la medicina en un
centro de atencion primaria?

Conjetura

La interpretacion emerge del analisis de la discrepancia del significado de la
enfermedad para el paciente y el experto, y también aporta que las formas simbdlicas y
los procesos semidticos especificos sirven como un “organo de la realidad”. Pero, la
realidad es una construccion intersubjetiva, un mundo compartido. Ello presupone
procesos de interaccion y comunicacion mediante los cuales las personas comparten y
experimentan a los otros. En esta construccion, la posicién social de las personas asi
como el lenguaje juegan un papel decisivo al posibilitar la acumulacion o acopio social
del conocimiento que se transmite de unos a otros.

Entonces, la realidad reside en las relaciones entre el cuerpo fisico, el cuerpo vivido y
las actividades interpretativas del paciente, de quien da atencion médica y de otros
miembros del mundo social. Como hipotesis provisional, se parte de afirmar que los
puentes entre ellos deben ir mas alla de la mirada médica y de la vision bioldgica de la
enfermedad. El paciente junto con el profesional, reinterpretara sus signos Yy
significados, y sera la construccion de esa realidad lo que lleve a un control de su
enfermedad. El experto y el enfermo no comparten saberes: participan de un mismo
esquema de coherencia simbolica.

El enfermo, dice Lévi-Strauss, "debe creer en esa realidad, y ser miembro de una
sociedad que también crea en ella". Pero es discutible que se trate de la "creencia™: mas
bien concierne a una constitucion del sentido del mundo a partir de un mismo sistema
estructurado de categorias y procesos simbolicos, y de pertenecer a una sociedad que
también participa de ese mismo universo simboélico. (Moreno-Altamirano, 2007)



Objetivos

-Analizar las representaciones sociales sobre la diabetes.

-ldentificar los elementos de la realidad para lograr un mayor entendimiento entre las
dos visiones.

-Definir los modelos explicativos de la practica medica cotidiana y de los diabéticos.
-Analizar los encuentros y desencuentros acerca de los significados que se construyen
por medio de simbolos.

-lluminar las creencias de los pacientes y los profesionales.

-;Como percibe la medicina clinica, los pacientes y los sujetos a la enfermedad
diabética?

-;Como elaboran los enfermos y los expertos su experiencia?

-¢Cémo se vivencia la enfermedad una vez diagnosticad teniendo en cuenta sus
limitaciones?

Metodologia

Se realizara un estudio de recoleccion sistematica de datos bajo el enfoque
hermenéutico-dialéctico, el cual busca entender el contexto y el discurso del enfermo, el
profesional y otros actores. La metodologia va a estar centrada en un enfoque
etnografico, y en la medida que supone la presencia del investigador, se constituye la
estrategia para lograr una familiaridad con el flujo de los discursos sociales, haciendo
posible su interpretacion al lograr contemplar los marcos de los contextos
socioculturales de accion especificos. Con una actitud relativista y de extrafiamiento
busco analizar cada detalle que hagan posible que sean inteligibles los hechos, sobre
todo trataré de conseguir elementos de como se desarrolla la forma de vida de los
agentes acercandome con voluntad analitica y didlogo con las personas que voy a
investigar, de esta manera resultard convencional la anomalia percibida. Me ayudaréa a
comprender la realidad que viven los pacientes, sus creencias, sus costumbres, sus
estilos de vida, su relacion con la enfermedad, sus necesidades, sus formas de pensar y
sus sentimientos, asi como los programas que expresan los expertos de causas y
conocimientos del origen de la enfermedad, tratamientos, complicaciones, seguimiento,
gravedad y pronostico percibido.

El caso de estudio: La experiencia y vivencia de la enfermedad diabética

Se hara referencia al andlisis de la disyuntiva entre la diabetes como un objeto o estado
de un cuerpo fisico, tal como es popularmente y médicamente considerado, y la diabetes
como una presencia en una vida o en un mundo social. La representacion de la
enfermedad diabética es en realidad una tergiversacion de la condiciones sociales de la
produccién de conocimiento, es una distorsion que lo ha producido la terminologia
técnica y las metaforas del lenguaje de los profesionales de la medicina al tener el poder
y servir a sus intereses. La hegemonia de los profesionales opera de manera dual: como
una “concepcion general de la vida” para los individuos y como un “programa
académico”.



Unidades de analisis

Conceptos médicos y categorias “locales” de la diabetes (terminologia utilizada para
identificar a la diabetes mellitus, sinonimos o calificativos de la misma): 1) traduccion,
2) fendbmenos que denotan, 3) narracion, 4) simbolizacion, 4) metaforas, 5) creencias.

Formas simbélicas

1) Simbolo-concepto sobre el polo “sensorial” (relacion que existe entre lo “sensual” y
el “sentido” del término, es decir, la imbricacion del significado en los sentidos), sobre
el polo “normativo” y el polo “ideologico”. 2) Andlisis de signos: mitos,
configuraciones artisticas como cantos, teorias de conceptos y relaciones. 3) “Eficacia
simbdlica”. Elementos estructurales de lo real por medio de lo simbodlico. Conexiones
simbolicas. 4) Simbolos culturales de sentimientos: miedos, sufrimientos, dolor,
desesperanza. 5) Anélisis de codigos de sintomas: significados, experiencia, formas
tradicionales.

Procesos semidticos

1) Elementos simbalicos en relacion con un campo de signos: esquema cosmoldgico de
las relaciones simbolicas, episteme (qué clase de relaciones simbolicas seran
consideradas conocimiento para los miembros de una sociedad estudiada). 2) Lenguajes
utilizados para articular significados locales: rituales de paso, dilemas vy
contradicciones. 3) Juegos de lenguajes: estrategias de ocultamiento, estrategias
terapéuticas, estrategias diagnosticas (formas de preguntar por los legos).

Experiencias subjetivas

1) Aproximacion macrosocial. 2) Contextos locales: relaciones entre experiencia de
enfermar, condiciones externas, sistemas semioldgicos de significado. 3) Connotacion
social. 4) Trayectorias individuales. 5) Mundos de experiencia de la diabetes: mundo
vital, mundo cientifico, mundo cotidiano, construcciones y deconstruciones de los
mundos y percepciones.

Experiencia intersubjetiva (vivida)

Articulaciones, vivencias, interpretacion implicita y explicita, reelaboraciones,
sensaciones, el sentido de las formas simbdlicas, vinculaciones, identificaciones,
transformaciones, identidades, anclajes, sentimientos de culpa.

Formas de narrativas

1) Verdad construida, 2) verdad historica, 3) relatos del pasado, 4) historia de vida, 5)
tipos de relatos, 6) modalidades narrativas de la realidad: 6.1) similitudes y diferencias
entre legos y pacientes. 6.2) relacion entre relato y experiencia, relacion entre relato y
construccidn de la diabetes culturalmente, 7) convecciones retoricas: tensiones internas,
compulsiones, resistencias, deseos.



Interacciones sociales entre profesionales y pacientes

1) Oposiciones simbolicas entre los expertos y las personas: relaciones de poder, de
desigualdad social, realidades de opresion, mundos morales y formas estéticas

2) Secuestros de la realidad externa: supresiones morales y estéticos, entornos creados
(socializacion de la naturaleza), seguridad ontoldgica

3) Relacion pura terapéutica: tensiones, presiones, resistencias, dependencias,
contradicciones, recompensas, exigencias, dilemas (unificacién, fragmentacion,
impotencia, apropiacion, autoridad, incertidumbre, experiencia personalizada,
experiencia mercantilizada)

Tipo de informacion

Informacion cualitativa sobre la experiencia del sufrimiento en el marco de la
enfermedad diabética con el objetivo de obtener datos y vivencias por medio del método
etnografico. Se recogera el testimonio de las personas como resultado de un proceso
social (trabajo y dominacion) y el proceso de conocimiento (expresado en lenguaje),
pero con significado especifico. Las entrevistas seran transcritas textualmente y
posteriormente codificadas en apartados

Objetos y sujetos que produciran la informacién (unidades de observacion)

El trabajo se realizara en la consulta médica, consulta de enfermeria, sala de reunion y
sala de espera del centro de salud. Son los lugares principales para realizar el estudio y
Cuyo acceso es restringido para el investigador por lo que es necesario pedir
consentimiento a la institucién sanitaria, profesionales y enfermos. Pero no puedo
limitarme a ese espacio, preciso de otros espacios, donde el acceso no supone tanta
dificultad como son las casas de los enfermos y la sede de la asociacion de diabetes de
Valladolid.

Se estudiardn enfermos con enfermedad cronica diabetes tipo 2, profesionales de la
medicina tanto enfermeros como médicos de atencion primaria y expertos en la
especialidad, familiares, amigos y vecinos (usuarios de la atencion primaria del mismo
barrio). La eleccién de los sujetos se realizara al azahar, en las consultas de manera
reservada previo a un consentimiento informado e invitacion a participar en el estudio.
También, Seleccionaré pacientes y un profesional de enfermeria para crear un grupo de
discusion en la actividad de educacion grupal, explicando en qué consiste la misma

Procedimientos para producir la informacién (técnicas de investigacion)

-Entrevista con grabacion de video de un paciente y una enfermera, donde afloraré el
modelo explicativo y el significado de distintos sintomas y signos de la enfermedad
diabética, asi como tratamientos, consejos, etc.

-Entrevistas individuales en profundidad a 3 médicos, 3 enfermeras, 1 experto médico
en la especialidad de endocrinologia, 6 pacientes, 1 enfermo de la asociacion de
diabéticos, 2 familiares, y 2 personas que localmente pertenecen al centro.



-El nimero de personas diabéticas a entrevistar son 6 persona durante dos horas. Los
temas a tratar son: significado de la enfermedad, estilos de vida y tratamiento; en
relacion a distintas categorias: narracion, fenomenoldgica y simbolizacion, etc.

-Entrevista a 1 experto médico de la administracion en planificacion, ordenacion y
formacion sanitaria en relacién a averiguar politicas econdémicas, prestacion del
servicio, programas de actuacion...

-Estrategia de observacion participante dentro de un grupo de discusion de educacion
para la salud compuesto por profesional de enfermeria y pacientes diabéticos de
distintos perfiles, procurando una composicién mixta de hombres y mujeres y de edades
diversas, no superando las 10 personas. Me ayudara a contrastar distintas experiencias
entre los individuos del grupo (valoro simbolos bajo una misma jerarquia, rituales,
analisis de discursos y asi observo si los testimonios y textos utilizados contienen los
significados de los simbolos)

-Observacién participante dentro de la consulta programada de atencién al enfermo
diabético tanto del médico como de la enfermera en distintos dias y distintos horarios
acompariado a los profesionales en sus actividades. (Exploro las formas simbdlicas)

-Fuentes documentales escritas “formales™: registros de historias clinicas, libros,
revistas, folletos explicativos, protocolos, normas, planes de acciones de la instruccion
sanitaria, guias de actuacion médica, estudios relacionados con la enfermedad. Servira
para producir informacion confeccionada segun los intereses y funciones, tratando de
reconstruir los hechos y ver su evolucién historica en relacién a los avances tecno-
cientificos.

-Fuentes documentales “informales™: relatos escritos que tratan de reconstruir hechos,
notas, diarios, narraciones de ficcion que arrojan informacion sobre deseos, intereses,
angustias, alegrias y quebrantos.

Plan de trabajo

Delimitacidon del tiempo y del espacio al que hara referencia la informacién.

La informacion se refiere al centro salud Pilarica, situado en la ciudad de Valladolid,
uno de los equipos de atencion primaria de la zona este. En su funcionamiento
participan 29 profesionales encargados de atender y cuidar a sujetos sanos y enfermos,
entre ellos pacientes diabéticos de diferentes edades y sexos.

El centro estd compuesto por consultas médicas y enfermeras, ademas de salas de
reuniones y formacién donde se imparten cursos. La organizacion de las consultas
consta de distintos tipos de visitas, de urgencias, a demandas, de procesos cronicos. En
la consulta de crénicos, las enfermeras y médicos desarrollan una atencion particular a
los enfermos con diabetes durante un tiempo de 15 minutos cada 2-3 meses para el
seguimiento y control de la enfermedad segun el programa de atencién de la institucion
sanitaria, donde normalmente se siguen una rutina de exploracion, revision de
adherencia terapéutica y consejos.



Otra informacion se referira a las situaciones sociales que observe en el domicilio de
personas con la enfermedad, que me permitird conocer los comportamientos, opiniones
y discrepancias de los familiares con los enfermos.

También produciré informacion de miembros de la asociacion de diabéticos y del
técnico de la administracion sanitaria.

Los datos de la observacion se recogeran durante un afio, ademas de contar con seis
meses antes de la intervencion y seis meses después para analizar los datos y redactar el
informe del trabajo.
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