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Resumen: Las enfermedades crdnicas —y mds adn en el caso de patolo-
gias de dificil diagnéstico y tratamiento— tensionan el control de la me-
dicina sobre el cuerpo, ya que esta no logra dar una solucién definitiva al
malestar de los enfermos. Cuando esto ocurre, la enfermedad debe ser
afrontada como parte de la vida cotidiana, lo que acarrea determinados
impactos que no se constituyen inicamente en el cuerpo biolégico, sino
que seinscriben en una biografiay estin mediados porlos significados del
padecimiento. Es necesario explorar estos elementos para comprender
mejor las consecuencias de la enfermedad e identificar factores relevan-
tes para gestionarla. A partir de este contexto, el presente articulo aborda
cualitativamente, mediante entrevistas y el analisis de las conversacio-
nes de un grupo de WhatsApp de apoyo entre pacientes, la experiencia en
torno a una condicién autoinmune poco comin denominada behcet. Se
explora tanto la experiencia corporal y las repercusiones cotidianas de la
enfermedad, como los significados que surgen para intentar compren-
der y controlar sus manifestaciones. Se sostiene que esta vivencia podria
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comprenderse desde el concepto de incertidumbre, el cual impacta al su-
jeto en su totalidad, deshaciendo las estructuras corporales y simbdlicas
que median la relacién con el mundo. Este concepto se discute con base
en el desarrollo que ha tenido en el campo de la investigacién de la enfer-
meriay se proponen ideas para su desarrollo a partir de la experiencia de
enfermedad analizada. Se concluye la importancia de la incertidumbre
para abordar y explorar experiencias de enfermedad en torno a enferme-
dades raras y condiciones de dificil diagnéstico y tratamiento en general.

PaLaBras crave: Incertidumbre; enfermedades crénicas; enfermedades
autoinmunes; enfermedades raras; experiencia de enfermedad.

LIVES IN UNCERTAINTY: EXPERIENCES OF ILLNESS BY PEOPLE WITH
BeHCET'S IN CHILE

Asstract: Chronic diseases, especially pathologies that are difficult to diag-
nose and treat, challenge the ability of medicine to control the body, as it is
unable to provide a definitive solution to a patient’s illness. Thus, the disease
must be addressed as part of the patient’s everyday life with consequences that
extend from the biological body to biographies, mediated by the meanings of
the condition. These elements must be explored to better understand the con-
sequences of the disease and to identify relevant factors for its management.
In this context, this article qualitatively examines, through interviews and the
analysis of conversations in a WhatsApp support group among patients, the
experience surrounding a rare autoimmune condition called Behcet’s disease.
It explores both the bodily experiences and daily repercussions of the disease,
as well as the meanings that emerge in trying to understand and manage its
manifestations. This experience can be understood from the concept of uncer-
tainty, which impacts the subject as a whole, unravelling the bodily and sym-
bolic structures that mediate their relationship with the world. The concept is
discussed based on its development in the research field of nursing, and ideas
for its further development are proposed from the analysed illness experience.
The conclusion underscores the importance of addressing and exploring the
concept of uncertainty in dealing with rare diseases and conditions that are
difficult to diagnose and treat in general.

Keyworps: Uncertainty; chronic diseases; autoimmune diseases; rare
diseases; illness experience.
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1. Introduccién

El behcet es una condicién autoinmune sistémica poco comin o rara que
se caracteriza por la aparicién de aftas orales y tlceras genitales, lesio-
nes en la piel y uveitis (inflamacién ocular). Sin embargo, por su caricter
sistémico pueden presentarse otras multiples manifestaciones a nivel
gastrointestinal, neuroldgico, vascular, etc. A nivel sintomatolégico las
mencionadas alteraciones se pueden expresar a través de diferentes sen-
saciones y manifestaciones que pueden implicar pérdidas de funcionali-
dad (Trapiella et al., 2012).

Las enfermedades autoinmunes engloban una multiplicidad de con-
diciones en las que el sistema inmune ataca sin causa aparente las células
sanas del cuerpo. Epidemiolégicamente hablando, los estudios recientes
han estimado que estas enfermedades en conjunto tienen una prevalen-
cia entre un 7,6 % y un 9,4 % a nivel mundial, esto quiere decir que a pe-
sar de que individualmente son enfermedades raras, en conjunto existe
una proporcién mundial importante de personas que las presentan (Ngo
et al., 2014). El diagnéstico y los tratamientos tienden a ser complejos y
difusos. Identificar una enfermedad de estas caracteristicas generalmen-
te es un proceso largo y, dentro de la categoria autoinmune, puede ser
dificil distinguir entre una u otra patologia especifica (Arakelyan et al.,
2017). Mayoritariamente no se conoce la causa ni la cura para estas, por
lo que los tratamientos son sintomatoldgicos, principalmente a través de
medicamentos inmunomoduladores, los cuales reducen la actividad del
sistema inmunitario (Davidson y Diamond, 2001).

Estas enfermedades se inscriben dentro de las condiciones crénicas
de salud, las cuales tensionan el control de la medicina sobre el cuerpo
en tanto no es posible curarlas y por consiguiente surge la necesidad de
cuidado y atencién constante (Masana, 2015). La problematica del control
médico se acrecienta en las patologias de dificil diagndstico y tratamien-
to en donde se pueden englobar las enfermedades autoinmunes (Joyce
y Jeske, 2020) y especificamente el behcet. La falta de control médico en
este tipo de patologias hace especialmente relevante poder explorar las
repercusiones de la enfermedad que desbordan el cuerpo biolégico y ob-
jetivado de la medicina (Good, 2003).
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La antropologia, en contraste a la mirada biologicista, ha utilizado
una perspectiva interpretativa y fenomenoldgica con el objetivo de explo-
rar la experiencia subjetiva de enfermedad. Se ha utilizado el concepto
de corporizacién (embodiment), el cual toma las sensibilidades corporales
o los modos somdticos de atencién como “punto de partida para anali-
zar la participacién humana en el mundo cultural” (Csordas, 2011). Esta
perspectiva parte de la afirmacién fenomenoldgica que el mundo no es
percibido a partir de las representaciones que tenemos de él, sino que
es constituido y sostenido a partir de una atencién y relacién corporal
con este (Merleau-Ponty, 1993). Sin embargo, en tanto el humano es un
ser cultural, toman relevancia los procesos de simbolizacién que van mo-
dulando y fijando las disposiciones hacia el mundo. En ese sentido, para
analizar la experiencia de enfermedad es necesario poder atender tanto
a la representacién como a la experiencia corporal, dimensiones que se
desdibujan en el estar cotidiano.

A partir de la reflexién anteriormente expuesta, el presente trabajo bus-
c6 comprender la experiencia de enfermedad de las personas diagnostica-
das con behcet en Chile. Este concepto aborda las interacciones entre las
sensibilidades y percepciones corporales, los significados intersubjetivos y
las narrativas que reflejan y reelaboran la enfermedad situada en un con-
texto determinado (Good, 2003). Este foco en la experiencia de la perso-
na enferma permite comprender qué se pone en juego en los sucesos y las
transacciones cotidianas configuradas en un entorno intersubjetivo (Klein-
man y Kleinman, 1991). A partir de esta definicidn, este articulo busca, por
un lado, comprender las repercusiones cotidianas y corporales en torno al
behcet y, por otro, analizar los significados y explicaciones etiologicas que
intentan dar sentido a las manifestaciones de la enfermedad.

2. Metodologia

Teniendo en cuenta los objetivos de la investigacidn, se ha utilizado una
metodologia cualitativa. La cual contemplé entrevistas en profundidad
con un total de seis personas adultas chilenas diagnosticadas de behcet.
Las entrevistas tuvieron una duraciéon promedio de tres horas y fueron
llevadas a cabo de forma presencial o virtual segtin posibilidad y conve-
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niencia de las y los participantes. La Tabla 1 muestra a los/as entrevista-
dos/asy algunos datos basicos de estos.

Las personas entrevistadas se encuentran entre los 34 y los 46 afios,
esto los posiciona en un momento relativamente similar de sus vidas:
tienen una vida laboral activa y todavia estdn relativamente lejos de la
adultez mayor. La mayoria de los/as entrevistados/as se posicionaban en
un estrato medio con situaciones de mayor o menor privilegio y cuatro de
ellos/as eran profesionales. Una de las entrevistadas, Maria, que coincide
con la modalidad en el sistema publico de salud (FONASA/ publico) era de
estrato bajo. El resto estaba adscrito al sistema de seguros privados (ISA-
PRE), que funciona a partir de copagos en las instituciones privadas de
salud; uno pertenecia al sistema publico, pero se atendia de todas formas
en instituciones privadas. La adscripcién a ISAPRES no se relacionaba en
todos los casos con una condicién econémica que impulsara a atenderse
en el sistema privado, sino a un apremio a poder acceder a servicios mas
expeditos y eficientes debido a la condicién de salud. Tres de las cinco
personas que se atendian en el sistema privado expresaron grandes di-
ficultades para poder costear los servicios y medicamentos que habia re-
querido o que requeria su enfermedad.

Adicionalmente a las entrevistas se analizaron las conversaciones de
un grupo de apoyo de WhatsApp denominado “Somos Behcet”, el cual

Tabla1. Personas entrevistadas

Seudénimo | Género | Edad Modalidad sis. Lugar de residencia
salud

Catalina Femenino | 42 |ISAPRE Regi6én metropolitana
Fernanda | Femenino | 34 |ISAPRE Regi6én metropolitana
Pedro Masculino | 46 |ISAPRE Regién de Coquimbo
Lucas Masculino | 39 | FONASA/Privado | Regién del Biobio
Maria Femenino | 35 | FONASA/Publico | Regién metropolitana
Patricia Femenino | 39 |ISAPRE Regién metropolitana

Fuente: Elaboracién propia.
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estd conformado por personas chilenas que padecen esta condicién y
familiares de estas. La inclusién de este material permitié confirmar o
contrastar las temdticas que emergen a través de las entrevistas. Tanto
las trascripciones de estas como las conversaciones del grupo de apoyo
fueron analizados por medio del software de andlisis cualitativo Atlas.ti.

3. Desde el cuerpo al mundo
3.1 Entre sensaciones, relaciones e inhabilidades

Comenzaré refiriéndome al elemento mds basico y a la vez mdas determi-
nante de la enfermedad y su experiencia; sus sensaciones y manifestacio-
nes, o biomédicamente llamados sintomas y signos. Las manifestaciones
de la enfermedad incluyen, pero exceden a las sensaciones, ya que en es-
tas también se comprenden indicios de la enfermedad que no se sienten,
pero se advierten, generalmente a través de indicadores biomédicos.

En torno al behcet surgen una multiplicidad de sensaciones y mani-
festaciones, que pueden asociarse a la enfermedad misma o a los efec-
tos secundarios de algunos medicamentos. Durante las entrevistas hay
sensaciones o manifestaciones que toman mayor protagonismo, den-
tro de estas se encuentran las aftas orales, las ulceras genitales y otras
manifestaciones cutidneas como eritemas nudosos o lesiones similares
al acné. También se menciona la uveitis y sus consecuencias como la
pérdida de visién (momentdnea o permanente), la fotosensibilidad y el
dolor de cabeza. Por ultimo, pero no menos relevante, aparece la fati-
ga, la fiebre o sensaciones de afiebramiento y los dolores articulares.
En relacién con las manifestaciones que no son sentidas, se mencio-
nan algunas alteraciones en determinados indicadores de los examenes
que advierten de la actividad de la enfermedad y, sobre todo, los efectos
secundarios de los medicamentos como, por ejemplo, las transamina-
sas en sangre como indicadores del dafio en el higado. A partir de estas
coordenadas, la relevancia de determinadas manifestaciones es dife-
rente entre las personas entrevistadas.

Las sensaciones y manifestaciones asociadas al behcet, en general,
siguen un curso con periodos de estabilidad y otros de exacerbacion de
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los sintomas, a los que se les denomina brotes o crisis. Sin embargo, esto
puede variar bastante, en algunos las sensaciones pueden estar distribui-
das de manera cadtica, sin poder definir periodos claros de brotes, o que
ciertos sintomas se mantengan independiente del momento de actividad
mas explicito.

Las formas de experimentar las sensaciones y manifestaciones de la
enfermedad van a estar mediadas por las caracteristicas especificas de
estas, junto con la intensidad que presenten. Sin embargo, de lo plantea-
do por las personas entrevistadas, creo que un factor fundamental que
determinard la experiencia son las repercusiones que tengan estas en la
cotidianidad. Ante un caso de dolor crénico, Good plantea lo siguiente:
“El dolor [...] no es una tnica serie de sensaciones sino es una dimensién
de toda la percepcién. Fluye del cuerpo al mundo social, invadiendo su
trabajo (el del entrevistado)® e infiltrandose en las actividades cotidianas”
(Good, 2003: 228).

De la misma forma que lo hace el dolor, las sensaciones pueden ir
invadiendo diferentes esferas vitales en relacién con las cuales la en-
fermedad va adquiriendo un caracter de totalidad o de centralidad en
lavida de los enfermos. A continuacién, exploro algunas de las princi-
pales formas en que el behcet y sus manifestaciones repercuten en la
vida de las personas entrevistadas y van adquiriendo ese caricter de
centralidad.

Primero, en torno a las actividades cotidianas, emerge con fuerza la
esfera laboral:

“Yo venia con licencia de hace mucho tiempo. Porque yo no sanaba de
mis heridas, entonces quien va a poder trabajar con heridas entreme-
4

dio de las piernas, la boca, yo no podia ni hablar, hablaba y babeaba.’
(Maria, 35)

“Empecé a cachar* que faltaba mucho al trabajo por fatiga, pero asi mu-
cho, no me podia levantar.” (Fernanda, 34)

1. El paréntesis es mio.
2. Darme cuenta (en uso coloquial).
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“Si, era invalidante también, por mi trabajo y todo. Era complejo, de re-
pente estar con mucho dolor articular, y tener que caminar cuadras para
llegar a una casa.” (Patricia, 39)

En estas citas de las entrevistadas se aprecian diferentes malestares que
dificultan o imposibilitan la actividad laboral. Lo anterior trae repercu-
siones concretas en la vida laboral, desde despidos, como fue el caso de
Maria, hasta malos tratos a partir de una incredulidad del estado de en-
fermedad. La importancia de esta esfera y las consecuencias negativas
que se presentan generan que la enfermedad tome centralidad a partir
delolaboral.

Otra esfera donde impacta fuertemente la enfermedad es en la de las
relaciones, tanto de amistad, familiares y de pareja. De manera trans-
versal se aprecia una dificultad de estar presente, Maria (35) plantea: “Yo
antes, por ejemplo, tenia un tiempo para todos y para mi también. [...].
Ahoranada, nada, porque si compran algo para comer, estoy un rato ahi...
y yo me voy para mi pieza porque me siento cansada.”

Maria concibe su enfermedad como un fenémeno que obstruye todas
sus relaciones sociales y es un ejemplo paradigmadtico del problema de la
dificultad para estar presente a partir de las sensaciones y los estados en
los que la pone la enfermedad. Especificamente, respecto a las relaciones
de amistad o los eventos sociales los/as entrevistados/as senalan: “A veces
no asisto lugares, porque pienso que mi cuerpo requiere descansar [...J.
Una vez una amiga dijo: ‘Puta, no sé si invitar a mi amiga (refiriéndose a
la entrevistada), porque mi amiga es huevia® [...]. Como que fallai* social-
mente.” (Fernanda, 34).

Fernanda da un claro ejemplo de cémo la dificultad de estar presente
incide en las relaciones de amistad y puede poner en cuestién su calidad
como amiga y la fortaleza del vinculo.

En las relaciones de pareja, el no estar presente se da de manera me-
nos explicita, las personas entrevistadas refieren contextos donde las
dos personas viven juntas en una misma vivienda, esto produce que la

3. Se refiere a alguien que encuentra excusas, obstaculos o inconvenientes para hacer algo, o que
tiende a ser negativo y pesimista en diversas situaciones (en uso coloquial).

wn «gn

4. En Chile se cambia la conjugacién de los verbos termindndolos con una “i” en vez de con una “s”.
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presencia fisica no sea el problema. La dificultad de la presencia se asocia
mas bien a dimensiones de la relacién que la persona enferma le cuesta
compartir con la pareja. Aqui uno de los factores que toma relevancia es
el vinculo sexual, que se puede ver afectado por las lesiones bucales o ge-
nitales u otras manifestaciones propias del behcet.

Por dltimo, las manifestaciones de la enfermedad también pueden
repercutir en sus posibilidades o amenazas. El caso de la uveitis y sus
sintomas se posicionan como el ejemplo paradigmadtico. A pesar de que
la uveitis es una manifestacién menos comdn que otras ya mencionadas
y se da generalmente de manera espaciada en el tiempo, es un sintoma
que toma una relevancia considerable en la experiencia de enfermedad
respecto a su amenaza de pérdida de visién. Lucas (39), el cual ya perdidé
gran parte de su capacidad de visién del ojo derecho dice: “Terror, terror,
me da tanto miedo que si yo pienso que pierdo el ojo no tiene sentido que
yo siga aqui”. Si es que se llega a padecer una uveitis, esta probablemente
tomard mucha relevancia en la experiencia de enfermedad, como en el
caso de Lucas, pero si no se ha sufrido, de todas maneras, es un fantasma
que acecha y que activa una alarma ante cualquier sensacién en los ojos.
Lo mismo puede ocurrir con otra multiplicidad de sintomas asociables a
manifestaciones potenciales de la patologia.

De esta forma el impacto cotidiano de la enfermedad va generando
que esta tome centralidad en el dia a dia, emergiendo insistentemen-
te en diferentes interacciones con el mundo y con el cuerpo. Fernanda
(35) describe esta experiencia desde la idea de la interferencia: “Que no
puedo estar al 100% pensando en las cosas. Siempre hay algo que me
estd robando la atencidn, es un estado de alerta, quedé en un estado de
interferencia’.

Con base en lo planteado en este apartado, a continuacién, expongo
cémo los impactos de la enfermedad van construyendo una atencién par-
ticular hacia el propio cuerpo.

3.2 Vigilancia corporal

Csordas (2011) plantea la atencién como un proceso corporal y multisen-
sorial de constitucién activa de los objetos del mundo. En esta linea el
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autor acufia el concepto de modos somaticos de atencién para enfocarse
en las maneras que prestamos atencion a nuestros cuerpos y desde ahi,
también cémo los objetivamos, en tanto procesos que nos hablan de la
constitucién subjetiva y culturalmente elaborada del mundo y de los
otros. Utilizo esta conceptualizacién para explorar los modos en los que
se atiende al cuerpo propio y con el cuerpo a las sensaciones y las mani-
festaciones de la enfermedad, a partir de lo cual también se constituyen
modos subjetivos de atender al mundo.

Respecto a esto, Fernanda (34) relata:

“Todos los dias me observo entera, pero todos los dias, me bafio y me
empiezo a mirar todo el cuerpo, ‘sno habra salido algo aquiy aca?. Siem-
pre estoy contando, no literalmente, pero observo, cudntos moretones
me estan saliendo, si se hinchan, hace poco acd me salié como una vena
gigante dije, ‘jes una trombosis!’. [...] Entonces siempre estoy, asi como
mirando con desconfianza.”

En esta cita se aprecia una disposicion vigilante a un cuerpo que emerge
constantemente en la conciencia y se mira “con desconfianza” en tanto
advierte y recuerda la enfermedad. Respecto a las preguntas sobre las
maneras de fijarse o atender al cuerpo que realicé a los entrevistados, se
menciona la mirada a la capa externa de este, pero no emerge la atencién
cotidiana a las sensaciones. Creo que esto ocurre porque las sensaciones
no son elementos que se considere que uno atienda, entendiendo este
concepto cominmente como una accion activa similar al mirar; mas bien
irrumpen y secuestran la atencién. Sin embargo, la atencién a las sensa-
ciones esta presente en la mayoria de los relatos en torno a las diferen-
tes repercusiones de las actividades y las relaciones. En ese sentido, esta
atencion vigilante al cuerpo es una mezcla entre una atencién consciente
en busqueda de sensaciones o manifestaciones que guien disposiciones
ante el estado de la enfermedad y sensaciones que se apoderan de la aten-
cién de una forma dificil de eludir.

La manera en que se atienda al cuerpo puede ir modificindose con
el trascurso de la enfermedad y los diferentes momentos de esta. Habi-
tuarse a las sensaciones puede producir que pierdan relevancia y se les
quite atencion: “los dolores si [me fijo], me queda dando vuelta de si es
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una sensacién nueva, o un dolor nuevo, pero si es rutinario, filo” (Catali-
na, 42). Simultineamente o adicionalmente, puede haber cambios en la
significacion de la enfermedad y en la gravedad que se le confiere, lo que
puede modificar la forma en qué se aborda animicamente esta y la aten-
cién que se le entrega.

Sin embargo, a partir de las entrevistas y las ideas desarrolladas en el
apartado anterior, creo que el factor determinante de esta atencién cor-
poral alerta es el nivel de centralidad que tenga la enfermedad en el dia a
dia, es decir cuanto repercute en las actividades, relaciones y posibilidades
cotidianas. Esto también asociado a cudn estables y esperables son dichas
repercusiones. En general, las personas entrevistadas que presentaban una
mayor vigilancia corporal eran las que tenian mais secuestrada su vida por
las repercusiones del behcet y que sabian menos qué esperar de la enfer-
medad, como es el caso de Maria (35): “Esta enfermedad me tiene, ;qué va a
pasar?, asi todos los dias, ;qué va a pasar?, ‘;como voy a amanecer?”

Esta atencidn alerta también configura una relacién de la persona con
el mundo y la manera en que lo percibe y lo significa. La atencién a este
cuerpo impredecible y susceptible genera que el mundo emerja como una
serie de objetos y relaciones peligrosas o de las que hay que cuidarse, lo
que evita una interaccién mas espontanea con este.

3.3 Behcet como duda corporal y disrupcion biografica

Lo que he desarrollado durante este capitulo y mas directamente la for-
ma vigilante de atender al cuerpo, pueden vincularse con lo que Carel
(2016) denomina una duda corporal (bodily doubt), esto en contraposi-
cién a una certeza corporal (bodily certainty). La segunda corresponde a
un estado del cuerpo que se da por sentado y que sostiene la existencia
humana, entregando sensaciones de estabilidad y normalidad, que van
configurando cémo es el mundo y las posibles relaciones con este. Es
una sensacién que sostiene la percepcion de poder respecto a nuestros
movimientos y planes cotidianos; una sensacién corporal espontanea
de agencia que se presupone.

5. No le doy importancia (en uso coloquial).
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Como consecuencia de la enfermedad y sus repercusiones, se configu-
ra la duda corporal, que rompe con las sensaciones de estabilidad y con-
fianza que normalmente se dan por sentadas. Es una disrupcién de una
de las sensaciones mds fundamentales del ser en el mundo, que produce
sentimientos de extranamiento, desconexién e irrealidad. Lo que a la vez
impacta en las maneras que el enfermo representa y percibe el mundo,
de sus asunciones, sus proyecciones, sus percepciones de movimiento,
sus relaciones, sus representaciones del cuerpo, etc. En este proceso se
da un cambio fundamental de una atencién orientada y abierta al mundo
a una atencién enfocada en el cuerpo y su incapacidad. La autora plantea
que la enfermedad, al generar dramadticas resistencias en la interaccién
entre el cuerpo y el mundo, hace que este emerja a un primer plano y sea
tematizado constantemente (Carel, 2016), lo que se visualiza claramente
en la atencién vigilante al cuerpo.

Vinculando lo planteado con las repercusiones de la enfermedad, se
aprecia cémo esta duda corporal va tomando forma y es constituida por
diferentes situaciones en la relacién con otros y en la interaccién con el
mundo social. Un despido, el temor ante alguna sensacién o el hecho de
no sentirse capaz de participar en un evento social determinan el impac-
to de la enfermedad en el cuerpo vivido y configuran la duda corporal.
No obstante, a su vez, es la duda corporal la que sostiene una experiencia
de enfermedad particular y se transforma en un estado basal a todas las
repercusiones de esta.

Carel (2016) plantea que la duda corporal se puede expresar de di-
ferentes maneras en funcién del padecimiento, haciendo una divisién
entre condiciones en la que se espera una vuelta al estado anterior y
las que se extienden en el tiempo. En relacién a esto surge la impor-
tancia de la cronicidad como parte fundamental de la experiencia de
enfermedad. Masana (2015), que compara las enfermedades agudas y
crénicas, plantea que en las primeros existe un consenso social sobre
una resignacién momentanea, en la que se acepta la idea de tomarse
un “tiempo fuera”, lo que limita la experiencia a un periodo acotado. “La
enfermedad crénica, sin embargo, altera esa resignacién transitoria y
exige del enfermo un esfuerzo mental y emocional mayor: aceptar que,
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de ahora en adelante, esa serd una situacién permanente de mala salud”
(51). Creo que la cronicidad es una caracteristica inherente a la mayoria
de las ideas sobre las repercusiones de la enfermedad que plantee; solo
si se asume su mantencién en el tiempo, la enfermedad se configura
como una amenaza constante.

Segtin Bury (1982), este estado de cronicidad se podria comprender
como una disrupcién biogrifica en la cual se produce una ruptura en las
estructuras cotidianas y los conocimientos asociados a estas que definen
un antes y un después en una trayectoria vital. Van Dongen y Reis (2001)
propusieron, mas adelante, que deberia hablarse de multiples disrupcio-
nes que van configurando la experiencia del enfermo crénico.

Estas disrupciones estdn inevitablemente mediadas con las percep-
ciones de normalidad a nivel corporal y sociocultural, que se construyen
a partir de las sensaciones y maneras de percibir y comprender el mun-
do previas a la disrupcién, pero también en la relacién con los paresy a
partir de lo que se espera socialmente de una persona en un contexto de-
terminado. Este segundo factor creo que puede en ocasiones ser mas re-
levante que el primero, sobre todo si la disrupcién inicial es un hecho que
ocurrié hace mucho tiempo atrds. En ese sentido, emerge fuertemente
el factor etario y la expectativa social que se construye en relacién con la
adultez como un “momento cronolégico en el que se presupone que uno
debe estar sano, activo socialmente y productivo laboralmente” (Masana,
2015: 61). Probablemente, a partir de esa idea, toman especial relevancia
las repercusiones en esfera laboral. La experiencia de cronicidad cuando
se da en una etapa adulta o joven se expresa como una queja o una per-
cepcién de injusticia de “ahora no toca”, refiriendo a una idea de enve-
jecimiento corporal prematuro que produce relaciones de dependencia
y cuidado que no son propias de la edad y que genera una sensacién de
desencaje entre un cuerpo social y un cuerpo fisico que no cumple las ex-
pectativas del primero (Masana, 2015). Estas percepciones de anormali-
dad que van construyéndose en un choque con la normalidad, creo que
inciden no solo en las representaciones de cémo la persona se posiciona
como sujeto enfermo, sino que también van orientando y canalizando las
sensaciones de duda corporal, en tanto a qué se espera que el cuerpo sea
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capaz de hacer en una determinada etapa vital; esto es, las posibilidades
del cuerpo que se dan por sentadas socialmente.

4. Modos de explicary enfrentar el malestar

En el presente apartado me enfoco en las formas en que se intenta ex-
plicar la enfermedad y sus malestares asociados, y las posibilidades de
accién y los procesos de subjetivacién que surgen en ese proceso. Como
plantea Kleinman (1978; 1981), la enfermedad estd mediada por factores
culturales que van configurando las maneras en que se explica, se cate-
goriza y se valoran esta y las formas en que se vincula con el resto de las
esferas de la vida. Desde aqui también se van determinando formas par-
ticulares de percibir y afrontar la enfermedad.

4.1 Proceso diagnéstico

En un comienzo, la enfermedad se percibe generalmente como diferen-
tes sensaciones y manifestaciones que muchas veces no se asocian con
un pilar comin, respecto a las cuales emergen diferentes explicaciones
populares o biomédicas. Por ejemplo, en torno a las aftas Lucas (39) co-
menta lo siguiente: “lo asociaba a lo que me decia mi mama o mi abuelita
que era el tipico calor al estémago, por lo tanto, me salian aftas y después
me restringi de comer chocolate”. Lo mismo ocurre con los médicos que
relacionan los sintomas de la enfermedad a patologias comunes asocia-
das a diferentes especialidades, que van fragmentando las explicaciones
en funcién del 6rgano comprometido. En ese sentido, tal como plantea
Bury (1982), la enfermedad desmantela los sentidos comunes a partir de
los que se entienden y se abordan los padecimientos, lo que genera que el
diagnéstico pueda retrasarse considerablemente.

Cuando finalmente se recibe un diagnéstico, se les abre a las personas
entrevistadas un mundo desconocido con nuevos nombres, posibilidades
y amenazas. El momento de recibir el diagnéstico comtinmente se vive
como un hecho positivo en la trayectoria de la enfermedad. Se encuen-
tra un nombre que da sentido y unifica multiples malestares que la per-
sona puede haber sufrido durante mucho tiempo. Se abre un mundo de
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sentido y asociaciones biomédicas respecto a las cuales también emergen
tratamientos, a pesar de que estos generalmente no hacen desaparecer la
enfermedad, sino que marcan diferentes caminos sobre cémo afrontarla.
Sin embargo, la misma objetividad y validacién que adquiere el males-
tar a través del diagndstico y todo lo que implica en términos de praxis
médica y gestion de la enfermedad en general, puede producir que esta
también tome un mayor protagonismo en la vida de las personas. Esto
ya se esboz6 en cuanto a la emergencia de amenazas y posibilidades que
estan asociadas con el diagnédstico, pero también pueden vincularse a un
proceso de subjetivacién como enfermo crénico.

4.2 Significados, causalidades y afrontamientos de la enfermedad

A partir del proceso diagndstico emergen diferentes explicaciones que
intentan dar sentido a la enfermedad, sus origenes y sus manifestacio-
nes. Para ello, generé cinco categorias que creo que pueden englobar
los factores que aparecen con mayor frecuencia en las narrativas: 1) el
factor genético; 2) el factor psicolégico; 3) otros gatillantes cotidianos;
4) enfermedades diferentes al behcet; y 5) medicamentos y sus efec-
tos secundarios. Los limites entre las diferentes categorias pueden ser
difusos y generar malestar por una multiplicidad de factores o por la
superposicion de uno sobre otro.

Como factor de origen de la enfermedad y no como gatillante de cri-
sis, emerge el factor genético. Este estd directamente mediado por cémo
se comprende médicamente el behcet y la realizacién de pruebas de la-
boratorio donde se analizan componentes genéticos. En relacién con
esto, Catalina (42) plantea lo siguiente: “Porque el behcet es genético y
hereditario. Yo tengo una amiga (con behcet) en que sus dos hijos tie-
nen behcet [...] a eso se agrega que ta al tener el alelo Bs1°, es genético.”
Este componente sitta el behcet en las aleatoriedades de la vida: se tie-
ne la enfermedad “porque me tocé nomas” (Catalina, 42). En ese sentido,
la enfermedad se trae del nacimiento y se percibe como algo que forma

6. Refiriéndose al examen sobre el gen HLA-Bs1, que describiria una predisposicién genética a la
enfermedad.
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parte intrinsecamente de la realidad corporal propia con respecto ala que
no se puede hacer nada. Este componente genético creo que es un ele-
mento importante en la validacién y la liberacién de la responsabilidad
que acarrea el diagnéstico. A la vez, la identificacién de esta causa aleja
la enfermedad del sujeto presentindose en un plano que no constituye
directamente al yo consciente.

En segundo lugar, el factor psicolégico como causa de enfermedad
emerge con reiteracion durante las entrevistas y también en los didlogos
que se dan en el grupo de WhatsApp. Pedro (46) relata una situacién de
trabajo que lo mantuvo en un estado de estrés por mucho tiempo: “me
volvié loco, literalmente me enfermé [...]. Soy yo el que permiti que el es-
trés entrara en mi vida sin que yo lo frenara. Yo permiti que mi cuerpo
me viera a mi mismo como el atacante”. Con seguridad Pedro plantea una
relacidn clara entre el behcet y su situacion de estrés; de hecho, la posi-
ciona como el gatillante de sus periodos de brote y la causa principal del
origen de su padecimiento. Esto lleva al entrevistado a posicionarse como
el principal responsable de sus malestares, los cuales vienen causados por
sus decisiones y el impacto de estas en el cuerpo. En ese sentido, la enfer-
medad se transforma en un indicador de su situacién emocional y actiia
en relacién a esto, intentando controlar el nivel de estrés a través de di-
versas estrategias, con lo que indica que logra controlar su enfermedad.
En este caso, el behcet se posiciona con fuerza como parte de un yo au-
ténomo y agentivo. A la vez, desde esta respuesta a la enfermedad, Pedro
configura una autopercepcién de una persona consciente de si mismo y
de su cuerpo.

Pedro es un caso paradigmadtico de una narrativa que posiciona el fac-
tor psicoldgico de manera central en la relacién con su enfermedad, pero
esta postura, con menor o mayor fuerza, es aceptada por la mayoria de
las personas entrevistadas y, a la vez, ampliamente compartida por los
miembros del grupo de WhatsApp. En la mayoria de los casos, la causa
psicoldgica se expresa como gatillante, posicionando el behcet en un es-
tado basal, y las situaciones de sufrimiento mental y/o emocional vienen
a activar o incidir sobre algo que ya se encuentra presente en el cuerpo,
por lo que puede convivir con una etiologia genética.
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A partir de lo revisado, planteo que este factor invoca una posibili-
dad de certidumbre desde un factor en la persona que puede tener una
capacidad de accién directa. Como exponen Vidal y Ortega (2021) los
proceso de biologizacién y neurologizacién de las enfermedades tien-
den a descartar la dimensién subjetiva, el cuerpo en tanto fisiologia es
siempre moralmente inocente. En este sentido, en el caso en cuestidn se
realiza el ejercicio justamente inverso: desde la psicologizacidn se acer-
ca la enfermedad al sujeto a partir de donde este puede interpelarla de
diferentes maneras en relacién con su historia de vida, sus estares emo-
cionales y su cotidianidad. Desde esta aproximacidn, es posible pensar
en abordajes para sobrellevar el padecimiento o apaciguar su actividad,
definiendo determinados caminos o proyectos de vida y modificando
los valores o las prioridades, generalmente con el objetivo de construir
vidas mas tranquilas.

En tercer lugar, hay otra serie de sucesos cotidianos que pueden ser
posicionados como gatillantes de la enfermedad. Se destaca, por ejem-
plo, la alimentacién como posible causa. Este factor no emerge duran-
te las entrevistas, pero si toma relevancia en el grupo de WhatsApp. Se
mencionan diferentes alimentos que podrian generar una reaccién in-
flamatoria en el cuerpo y otros que podrian evitarla o contrarrestarla. A
partir de aqui se proponen dietas que podrian ayudar, respecto a esto no
existe un consenso en relacién con qué alimentos deben evitarse y cudles
consumirse. Desde estas relaciones entre alimentacién e inflamacién, se
puede adquirir una conciencia mayor por el acto de comer, se toman de-
cisiones respecto a los alimentos que se pueden consumir o se prueban
dietas especificas con las cuales se busca disminuir la actividad del be-
hcet. Algo similar puede ocurrir con la actividad fisica. A partir de aqui
emergen discursos y subjetividades asociadas a una vida sana, pero que
son mediadas por una fragilidad que exalta las amenazas y genera una
disposicién temerosa.

En cuarto lugar, se identifican diferentes sintomas o cuadros de enfer-
medad que pueden confundirse o relacionarse con el behcet. La pande-
mia de COVID-19 generd un contexto donde esto se explicitd y potencio.
Muchas veces las personas en el grupo se preguntaban si presentaban
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una crisis de behcet o se habian contagiado de coronavirus por el solapa-
miento de sintomas: “jtengo dolor de articulaciones y cabeza suave son
sintomas que normalmente tengo asi que no distingo y a penas este es mi
4 dia!” (integrante grupo WhatsApp). Este fenémeno ocurre con multi-
ples manifestaciones patoldgicas; cualquier reaccién cutinea o malestar
que no se le encuentre una causa clara puede llevar a la pregunta si estd o
no relacionado con el behcet. En este punto se aprecia cémo la enferme-
dad inscrita en el cuerpo comienza a relacionarse o vincularse con otros
padecimientos independientes o no de la misma. El behcet se posiciona
en una base que complejiza la relacion con otras patologias o malestares,
lo que dificulta la determinacién de causas y confiere mas gravedad o re-
levancia a estos otros padecimientos.

Por tltimo, los diferentes medicamentos que se utilizan para tratar los
sintomas de la enfermedad en general emergen como factores que per-
miten recuperar parte de la funcionalidad, pero ala vez se pueden asociar
ala aparicién de otros problemas de los cuales hay que preocuparse o que
tienen repercusiones en el cuerpo: “Con el tratamiento del metotrexato
recuperé gran parte de mi calidad de vida, pero las consecuencias del me-
totrexato también son fuertes, son efectos secundarios, me ha tenido dos
veces con crisis hepdticas graves” (Pedro, 46). También los medicamen-
tos pueden configurarse como parte de un recordatorio diario de un yo
enfermo: “Y otra cosa que me da pena es abrir el pastillero y tener por lo
menos seis pastillas [...] eso hace que yo todos los dias recuerde al behcet”
(Fernanda, 32).

En sintesis, creo que al desconocerse biomédicamente las causas y
los mecanismos especificos que median las diferentes manifestaciones y
malestares que van surgiendo en torno a la enfermedad, se configura una
ambigiiedad causal y explicativa. Todo es posible de configurarse como
parte de una red etioldgica de factores que pueden interactuar o gatillar
la enfermedad. Las definiciones causales se construyen desde una inesta-
bilidad que hace dificil fijar los sentidos, por eso también es dificil saber
en qué enfocarse y en torno a qué actuar. En estos procesos se van movi-
lizando diferentes subjetividades que también puede ser dificiles de fijar
en el yo respecto a las incertezas descritas. En ese sentido, la enfermedad
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muchas veces termina siendo entendida como una ciclicidad incierta de
la cual no se tiene control, pero al mismo tiempo a la que hay que en-
tregarse. En cuanto a esto Fernanda (34) relata una conversacién con su
oftalmélogo: “Una vez le pregunté si acaso maquillindome el ojo podia
como fomentar una uveitis y me dijo, ‘te puedes poner cualquier cosa en
el ojo, pero tu uveitis va a salir cuando ella quiera’. Me tengo que entre-
gar al ritmo del cuerpo, no es al revés, asi que en eso estoy.” El concepto
de una fluctuacién incierta es una idea importante a partir de la cual se
comprende y se vive el behcet.

5. Incertidumbre vital

El apartado anterior abre la discusion al ambito de la incertidumbre,
en relacién con la experiencia de la enfermedad, este concepto ha teni-
do un desarrollo importante en el campo investigativo de la enfermeria
(Johnson et al., 2009; Mishel, 2014; Morse y Penrod, 1999; Zhang, 2017).
Mishel (1988) ha definido la incertidumbre como un estado cognitivo en
donde los individuos no pueden determinar el significado de los eventos
relacionados con la enfermedad debido a la falta de informacién, lo que
impide que estos sean estructurados o categorizados de manera adecua-
da. Por otro lado, Morse y Penrod (1999) plantean la incertidumbre como
un estado cognitivo y emocional entrelazado con las ideas de resistencia,
sufrimiento y esperanza. La incertidumbre se vive en el presente, pero en
relacién con un futuro que no se visualiza claramente, desde ahi emergen
los demds conceptos que van marcando respuestas y estados, que son di-
namicos e inestables. En ese sentido, la incertidumbre es una consecuen-
cia del desmoronamiento de los significados, pero a la vez un catalizador
de respuestas emocionales y comportamentales complejas. Tal como se
aprecia en el apartado anterior, se van configurando nuevos significados
otambién se aceptan los estados de incertidumbre, a partir de aqui emer-
gen diferentes abordajes ante el padecimiento.

Mishel (1990) plantea que existe, por lo menos en occidente, una
perspectiva mecanicista de los fenémenos de la vida, es decir, estos
son producidos mediante condiciones y causalidades especificas que se
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pueden determinar con precisién. Respecto a esto siempre hay una ex-
pectativa de poder encontrar la causa de la enfermedad y controlarla, lo
que hace que la incertidumbre emerja naturalmente como un fallo, algo
que se teme y que trae desastrosas consecuencias. La autora propone
un abordaje hacia este fenémeno que se posiciona desde un enfoque
probabilistico inscrito en la teoria del caos. Este plantea que los even-
tos son el resultado de multiples contingencias mediadas por diferentes
factores que no pueden ser controlados en su totalidad; un enfoque que
se abre a diferentes alternativas, posibilidades y elecciones, y que per-
mitiria adaptarse a la incertidumbre. Me parece interesante esta pers-
pectiva en tanto que la incertidumbre se asume y desde ahi se puede
pensar qué hacer con ella en una biografia particular. Sin embargo, en
relacién con lo desarrollado a lo largo de este texto pienso que presenta
dos dificultades principales:

1) Porunlado, los significados y las relaciones causales no solo se utilizan
para definir los resultados de la enfermedad y cémo responder a ellos,
sino que también permiten configurar nuevas subjetividades y formas
existenciales de abordar el sufrimiento. Las preguntas por las causas
no solo apuntan a un ‘cémo empirico de cudles son las interacciones
mecanicistas que determinan la enfermedad, sino que apuntan simul-
taneamente a un ‘por qué existencial que permita imbricar el padeci-
miento en una biografia de vida (Taussig, 1995)’. Al tener que ver con
procesos de subjetivacion, considero inevitable el esfuerzo de deter-
minar ciertas relaciones estables a partir de las cuales comprender la
relacién del yo y la enfermedad. Esto no quiere decir que un enfoque
probabilistico no pueda ser de mucha ayuda en algunos casos.

2) Por otro lado, la perspectiva de Mishel (1990) asume la incerti-
dumbre como un problema cognitivo asociado a las formas en las
que aproximarse a la informacién. Penrod (2007) realiza un ana-
lisis fenomenoldgico de la incertidumbre y plantea que esta debe
comprenderse también en un plano precognitivo de las sensaciones.

7. Reflexién que realiza Taussig en el capitulo “La reificacidn y la conciencia del paciente” a partir de
un planteamiento cldsico de Evans-Pritchard.
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La incertidumbre solo emerge cuando la falta de informacién irrumpe
con incomodidad en un estar en el mundo asociado a un ambito de las
sensaciones. En ese sentido, la autora asocia este concepto a una pér-
dida de sensaciones de control y confianza. En esta dimensién el enfo-
que probabilistico tiene poco que hacer. Rescatando lo planteado por
Masana (2015) cabe destacar que esta pérdida de sensacién de control
y confianza también puede estar mediada por lo que socialmente se
considera normal para determinado grupo, por ejemplo, en relacién
con un estado de enfermedad que no se entiende como parte de un
cuerpo joven, esto refuerza la idea de que no es suficiente el no saber
para la configuracién de la incertidumbre.

A pesar de que estoy de acuerdo con Mishel (1990) en que la subjetivi-
dad cientifica-mecanicista es un pilar clave para comprender la proble-
matica de la incertidumbre en la sociedad occidental, siguiendo con lo
planteado por Penrod (2007), pienso que el impacto de este fenémeno no
esta solo sujeto a una mirada objetivante y a la pérdida de control desde
esta. Sostengo que la incertidumbre, por mds que emerja o se eviden-
cie a partir del bajo control médico, habla de forma mds amplia sobre la
naturaleza de esta experiencia de enfermedad. El concepto también se
asienta en la experiencia vivida en el plano corporal, en tanto una pér-
dida de la certidumbre que Carel (2016) describe desde la idea de duda
corporal; un cuerpo que fenomenoldgicamente es incierto en cuanto a
sus posibilidades. En ese sentido, el behcet emerge como un ente con el
cual hay una dificultad de generar relaciones estables, desde una incerti-
dumbre que se impone a nivel experiencial. Tanto los sentidos comunes
frente a los malestares como determinadas disposiciones corporales ba-
sicas sostienen nuestra relacién con el mundo y con los otros (Martinez-
Herndez, 2018)%, y esto es lo que la enfermedad amenaza con deshacer.
En ese sentido, la incertidumbre no se concibe inicamente de mane-
ra negativa porque no permitiria sostener relaciones de control desde

8. Para esta reflexién me baso en la discusién en torno al concepto de De Martino (2004), crisis de la
presencia y la redefinicién que realiza Martinez-Herndez (2018); sin embargo, no la explicito por la
falta de espacio para desarrollarla.
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perspectivas occidentales de sujeto-objeto y causa-efecto, sino también
porque deshace las relaciones cotidianas con el mundo desde la pérdida
de la certidumbre, la estabilidad y lo que se da por sentado, esto es lo que
la enfermedad pone en juego. Estas ideas le entregan mayor riqueza y de-
talle al planteamiento de la incertidumbre como una pérdida de control y
confianza que plantea Penrod (2007).

6. Conclusion

En conclusién, propongo la incertidumbre como un eje central a partir
del cual comprender la experiencia de la enfermedad, entendiendo este
como un modo particular de estar en el mundo, mds alld de un problema
de informacién. Las repercusiones cotidianas de la enfermedad y la vi-
gilancia corporal que van configurando la duda corporal y la disrupcién
biografica permiten visualizar la base fenomenoldgica de la incertidum-
bre. Esto se entrelaza con los modos de explicar y afrontar el malestar,
donde se juega la busqueda de causas y efectos, la definicién de los limi-
tes del behcet y sus posibles abordajes, pero también la configuraciéon de
una subjetividad que sostenga una vida marcada por la disrupcion de la
enfermedad.

Pienso que las caracteristicas experienciales identificadas en torno
a esta condicién y especialmente la caracterizacion de la incertidumbre
pueden compararse y extrapolarse a diferentes condiciones que se en-
cuentran en los limites del control y saber médico. Esto incluye enferme-
dades autoinmunes o raras, u otras que, a pesar de ser mas comunes, son
de dificil diagnéstico y tratamiento como la fibromialgia, el dolor créni-
co o la fatiga crénica. Es necesario seguir explorando sus caracteristicas
y particularidades, como también sus potencialidades para afrontar de
mejor forma las condiciones mencionadas. Sin duda, la incertidumbre,
como drama existencial y no solo como vacio a llenar, es un elemento fun-
damental al cual se debe atender si se quiere impactar en la calidad de
vida de personas con este tipo de padecimientos.

En btsqueda de aportar en la conformaciéon de un campo de estu-
dio que tome como objeto las experiencias en torno a las enfermedades
de dificil diagnéstico y tratamiento, realicé un analisis exhaustivo que
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englobd las similitudes en torno a la experiencia de enfermedad y su
relacién con la incertidumbre. Si bien no me centré particularmente en
las condiciones sociales, econémicas y politicas de la realidad local, que
por supuesto median la experiencia de la enfermedad y es necesario
atender. En efecto, no creo que sea coincidencia que Maria, la entre-
vistada con la condicién socioeconémica menos favorable, fuera la que
estaba mds afectada por la enfermedad. La omisién de estos factores se
erige como la limitacién principal del articulo, la que podrd ser aborda-
da en futuros trabajos, explorando, por ejemplo, cémo la incertidumbre
estd mediada por la configuracién del sistema de salud y las condicio-
nes socioeconémicas, tanto en las desigualdades dentro de un mismo
pais o regién como en la comparacién de diferentes realidades locales
o nacionales.
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