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Resumen

La presente investigacidn aborda la experiencia subjetiva de la enfermedad a través de una
autoetnografia audiovisual. El objetivo es analizar como se resignifica la experiencia del
cuerpo a partir del diagndstico de LES (lupus eritematoso sistémico). Se postula la
enfermedad como una experiencia transformadora que no solo altera la biografia del

individuo, sino que también reconfigura su relacién con el mundo y consigo mismo.

Se desarrollan discusiones tedricas alrededor de la antropologia médica, abordando la
relacidn entre tratamiento y diagndstico y las percepciones del cuerpo enfermo. Esto
proporciona herramientas conceptuales para interpretar la experiencia subjetiva en el contexto
de biomédico y social. Por otro lado, el dolor constituye una categoria central que articula la
relacion con el modelo biomédico, los procesos de medicalizacion, asi como la potencia del
cuerpo para ser un otro a partir de esta experiencia. Se examinan dos momentos cruciales, la
experiencia del dolor en el cuerpo y el lenguaje biomédico como categorias que configuran al

cuerpo enfermo.

Se emplea el método autoetnogréafico para investigar como la enfermedad transforma el
cuerpo en un campo de estudio viviente. Se exploran formas narrativas y audiovisuales,
incluyendo un documental autoetnografico, para representar esta experiencia de manera
multidimensional. La autoetnografia se presenta como una metodologia que integra el analisis
cientifico con una vivencia profundamente personal. El estudio se realiza sobre el registro de
la crisis del LES en el periodo 2022 - 2024.

El documental examina la reactivacion del LES y la forma en que este evento renueva la
comprensién de la enfermedad. A través de un enfoque autoetnografico, el proyecto subraya
la importancia del cuerpo como eje central de la investigacion. Utilizando el concepto de
“pulso autoetnografico” de Calixto (2022), el documental evidencia como la experiencia del

LES y sus efectos impactan tanto en el cuerpo como en la identidad del sujeto.

La investigacion revela como el LES altera la percepcion del cuerpo y la identidad,
destacando la fragilidad y resistencia frente a un sistema que postula la salud como modelo
de desarrollo. La enfermedad provoca una crisis ontoldgica, donde los limites del cuerpo se
difuminan y el proceso de investigacion se sitda en la carne. El documental destaca la
importancia de politizar la experiencia de la enfermedad y considerar el cuerpo como un

espacio de potencia y vulnerabilidad.
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Introduccion

A todos, al nacer, nos otorgan una doble ciudadania, la del reino de los sanos y la del reino de los
enfermos. Y aunque preferimos usar el pasaporte bueno, tarde o temprano cada uno de nosotros se ve
obligado a identificarse, al menos por un tiempo, como ciudadano de aquel otro lugar.

(Sontag 1977)

Desde hace 18 afios ocupo el pasaporte de un reino que no conozco y que, reiteradamente, me
dice que es posible ser ajena en el propio cuerpo. Esta experiencia ha supuesto detenimiento y
observacién desde un lugar particular, la frontera entre los dos territorios que transito.
Encuentro que situarse en el margen de una categoria y otra supone un proceso de (re)
identificacion continua. Victor Turner (1964) define este espacio como limen? (threshold) se
refiere a una etapa en un proceso de cambio que crea un limite (umbral), introduciendo asi la

posibilidad de pasar a una nueva estructura o de volver a la antigua (Jackson 2005,333).

El umbral se convierte en un observatorio para revisar las distintas categorias que configuran
la experiencia de un cuerpo enfermo. Inicio por reconocer que esta frontera, como yo la miro
ahora, se dibuja en funcion de un discurso dicotémico, que separa la salud de la enfermedad.
Asi mismo, encuentro en mi cuerpo un punto de partida como una posibilidad para alumbrar

0, en ocasiones velar, la idea de trabajar con y desde la enfermedad.

¢ Qué es estar enferma? Reconozco una primera dificultad al enunciarme como un cuerpo
enfermo; inicialmente porque cohabito con una enfermedad que Se caracteriza por mutar en
su sintomatologia, y, en segundo lugar, porque existe una condicion de visibilidad y
temporalidad que suele tensionar los marcos que desde la biomedicina definen la enfermedad.
De ahi que, no consiga identificarme ya sea en la categoria de enferma o sana. Encuentro que
es posible que esta organizacion dicotomica no se adapte a las fluctuaciones propias de un
cuerpo. Sin embargo, la presencia del diagnostico y un itinerario reconfigurado, me recuerda

gue mi cuerpo por si solo no puede sostenerse.

¢Qué le hace a un cuerpo ser/estar enfermo? Es posible que la presencia de un discurso que,
por su caracter impositivo, aparentemente sin lugar a la discusion, dé forma a lo que un

cuerpo experimenta. Por otro lado, el cuerpo desde su materialidad subraya la enfermedad ya

! 1.Traduccién propia. “Stigma, Liminality, and Chronic Pain: Mind-Body Borderlands”. (Jackson 2005)
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sea desde el dolor o porque éste ha dejado de funcionar como se esperaba. La presencia de la
enfermedad en tanto lenguaje y manifestacion fisica da cuenta de un entramado de relaciones
que hacen posible la reconfiguracion continua de las subjetividades. Parto de la dificultad de
esta fluctuacion, para situarme en la incertidumbre de ser varios cuerpos/subjetividades y de

cierta manera enfrentarme a una crisis ontolégica.

Estas inquietudes construyen el problema de investigacion alrededor de la pregunta: ¢cémo se
resignifica la experiencia de mi cuerpo a partir del diagnéstico de LES? De aqui que pueda
reconocer una serie de condiciones que acompanan la enfermedad y que se conceptualizan en
el desarrollo tedrico de esta investigacién, asi como en la produccién documental

autoetnografico.

La enfermedad como una apertura me permite plantear los siguientes objetivos: Investigar la
influencia y limitaciones del discurso biomédico en la experiencia subjetiva de la
enfermedad. Analizar de qué manera la posicion en el umbral entre el binario
salud/enfermedad contribuye a la reconfiguracion de la identidad del cuerpo y su continuo
proceso de autoidentificacion. Finalmente, desde la creacion documental, representar las

tensiones y transformaciones en la comprension y experiencia del vivir con el LES.

Georges Canguilhem afirma que la enfermedad no es una variacion en la dimensién de la
salud; es una nueva dimension de la vida (1971, 141). Me situo en la experiencia de vivir con
una enfermedad cronica y autoinmune para hacer de ella el lugar del conocimiento, no solo
para la produccion tedrica sino también para la comprension de mi lugar en el mundo. La
investigacion se delimita en la crisis de LES a partir de 2022 hasta el presente. La nocion de
crisis refiere un momento de cambio que se convierte en una referencia para hacer cortes en
el proceso de investigacion. Parto de una nocién intuitiva sobre la crisis como una situacién
inaceptable. La crisis se presenta como contradiccion al sentido de continuidad, por este
motivo exige detenimiento para la revision y por ende contencion. Contra el desborde se
espera control, la crisis insiste en esta observacion. De igual manera, la crisis se puede pensar
desde el pasado como una proyeccion a futuro. Situarse en la inmanencia de la crisis es
también pensar en la potencia de la enfermedad. Encuentro en este concepto un ancla para

ubicar y delimitar aquello que se presenta en el ejercicio autoetnografico.
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El marco tedrico se construye alrededor de los conceptos de enfermedad -biomedicina -
lenguaje - dolor e identidad, abordados desde la antropologia médica critica, asi como

enfoques feministas, post-estructuralistas y filoséficos.

La antropologia médica critica revisa las diversas formas de enfermar, atenderse y morir,
cuestionando las estructuras y précticas de la medicina occidental. Menéndez (2012) destaca
que la salud y la enfermedad son fenémenos influenciados por factores bioldgicos,
ambientales, socioecondmicos Yy culturales, mas alla de lo bioldgico. La antropologia médica
usa un enfoque biosociocultural para entender la salud como parte de la condicién humana,
destacando la plasticidad social y cultural del cuerpo, ademas de las relaciones de poder en

las practicas médicas.

Por otro lado, se reconoce la relacion con la biomedicina, misma que se sostiene en la
dualidad cartesiana. Esta perspectiva configura la enfermedad como un objeto de diagnostico
y tratamiento. El analisis de la biomedicina apunta a la jerarquia en la relacién médico-
paciente, esto se alinea con los trabajos de Foucault (1978) sobre el biopoder y la regulacion
de los cuerpos en instituciones como hospitales. La biomedicina juega un papel determinante
en la vida del enfermo, en tanto la medicalizacion es un proceso central en la gestion de la
enfermedad. La biomedicina no solo actGa como una industria global y un sistema de
atencion estatal, sino también como un poderoso discurso que organiza la vida, la muerte y el
bienestar (Murguia, Ordorika y Lendo 2016).

El cuerpo aparece como objeto y sujeto de estudio complejo. Autoras feministas como Butler
(1993) aportan con la critica a las desigualdades de género y la dominacién masculina en la
comprensién del cuerpo. El trabajo de Silvia Citro (2010) y Mariluz Esteban (2013) destaca
la importancia de reconocer el cuerpo no solo como un objeto material, sino también como

una construccion cultural y social que debe ser entendida desde sus experiencias vividas.

La experiencia personal revela una interaccion constante con la biomedicina: visitas
frecuentes al médico, un régimen de medicamentos y la busqueda de respuestas a la
enfermedad (LES). La biomedicina se convierte en una estrategia para manejar un cuerpo que
se percibe como indisciplinado, y su poder simbolico se manifiesta en la capacidad de
imponer un nuevo orden en la vida del paciente. La experiencia del paciente frente al sistema
médico revela dos aspectos clave: el caracter afectivo de la experiencia y las desigualdades

econdmicas. Kleinman (1991) define la experiencia como un medio intersubjetivo en
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procesos culturales y politicos. Los pacientes, al buscar tratamiento, enfrentan la realidad
econdmica del acceso a cuidados médicos y la necesidad de estrategias colectivas para

enfrentar sus padecimientos.

Paralelamente se encuentra la experiencia del paciente con respecto al dolor, retomo el
trabajo David Le Breton (1999) quien teoriza sobre la complejidad de aprehender esta
experiencia individual. Marta Allué (2009) destaca la importancia de la primera persona en
las narrativas del dolor. Jean Jackson (1994) enfatiza en la dificultad de comunicar el dolor
cronico debido a su caracter preobjetivo y pre-linglistico. Ambos autores subrayan que el
dolor es una experiencia profundamente individual, dificultando su comprension y
comunicacion a otros. Foucault (1978) y Battan (2019) destacan las limitaciones del lenguaje

en la comunicacion del dolor.

La experiencia de la enfermedad tiene el potencial de deshacer la concepcion estable del yo,
lo que se explora a través del concepto de plasticidad destructiva de la filésofa Catherine
Malabou (2012). La enfermedad puede ser vista como una manifestacion de esta plasticidad
destructiva, provocando un quiebre profundo en la biografia de una persona que abre la

puerta a una nueva comprension del ser y del mundo.

Para el desarrollo de esta investigacion, la autoetnografia emerge como una metodologia
clave para explorar la experiencia personal con el lupus eritematoso sistémico (LES),
enfocandose en como el diagndstico y la vivencia cotidiana trastocan la identidad. Este
enfoque permite politizar y resignificar la experiencia del cuerpo enfermo. La investigacion
utiliza la corporalidad como centro, aplicando la perspectiva de Donna Haraway (1995) sobre
conocimientos situados para validar experiencias individuales y alternas. EI método
autoetnografico facilita una reflexion profunda sobre la subjetividad, integrando la
corporalidad en la produccién de conocimiento y cuestionando la dicotomia entre sentir y

razonar.

En el trabajo de campo se emplearon dos herramientas: primero, el diario de campo para un
registro detallado de todas las interacciones que la enfermedad suscita en la cotidianidad y
que subrayan las categorias de analisis. Segundo, el registro audiovisual que se convierte en
un diario de campo paralelo y que permitio la construccion del documental autorreferencial.
La investigacion se ajustd a mis ritmos corporales condicionados por el LES, trasladandose a

mi cama, lo que permitid pensar en una “antropologia de la cama”.
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La investigacién utiliza la camara no solo como un medio de registro, sino como una
herramienta para mediar y reflexionar sobre la enfermedad. EI documental explora el caracter
fragmentario y la invisibilidad del LES, capturando las intensidades de la enfermedad y la
ambiguedad de su presencia, relacion entre el cuerpo enfermo y su entorno, el impacto
emocional y fisico, rescatando el silencio y las tensiones inherentes a la experiencia de vivir
con una enfermedad crénica. Se insiste en la necesidad de una nueva narrativa que reconozca
la experiencia del paciente como valida y significativa. La narrativa del paciente se
contrapone al enfoque biomédico dominante, buscando humanizar y normalizar la

experiencia del enfermo mediante una representacién mas intima.

La tesina se estructura a partir de la relacién enfermedad cuerpo y experiencia. Un itinerario
de vida trastocado por la enfermedad explicita una serie de cuestionamientos que se abordan

desde el estudio autoetnografico y la produccion documental.

El primer capitulo contextualiza la experiencia de la enfermedad cronica a partir del
diagndstico médico. Este recorrido sobre la historia personal sitla a la narrativa del paciente
como fuente de conocimiento y de problematizacion. La primera persona apuesta por retomar
la voz y develar las tensiones a las que me enfrento como paciente dentro del modelo
biomédico. Se indica tanto el lugar de enunciacién y el abordaje autoetnografico para el
desarrollo de la investigacion.

En el segundo capitulo, presenta el marco teérico que desde la antropologia médica critica
estudia a la enfermedad revisando los marcos sociales, culturales y biologicos. Se analizan las
estructuras y practicas médicas para la comprension y tratamiento de la enfermedad. Esta
presenta el modelo biomédico como una categoria que determina como es estar enfermo. Se
profundiza en la experiencia del paciente, el encuentro con el dolor, la medicalizacién y la

transformacion de la identidad.

El tercer capitulo, examina cobmo el documental autoetnografico utiliza la subjetividad del
realizador para explorar la experiencia del cuerpo enfermo, desafiando la idea de que la
observacién y la representacion deben ser objetivas y neutrales. Presenta un analisis del
documental, resaltando la importancia de la subjetividad en la investigacion. Al grabar con un
cuerpo enfermo, la camara no solo documenta, sino que también negocia la experiencia

emocional y fisica, proporcionando una nueva forma de visibilizar y resignificar el dolor.
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Finalmente, las conclusiones reflexionan sobre el documental como un medio que ha
permitido una comprension profunda del impacto de la enfermedad en el cuerpo y la
experiencia personal. A traves de la autoetnografia, se destaca la importancia del cuerpo
encarnado en la investigacion, mostrando cémo la enfermedad desafia las narrativas
dominantes. EI documental revela la necesidad de resignificar la experiencia de la
enfermedad, abordando la fragilidad y la resistencia del cuerpo, y sugiere una aproximacion
plural y ética que politiza lo intimo y redefine el cuidado y la cura como procesos continuos

de adaptacion en lugar de batallas definitivas.

Esta investigacion busca dar espacio a la posibilidad de revitalizar los accesos al
conocimiento para generar una teoria de la enfermedad que no responda Unicamente a las
necesidades intelectuales sino a procesos vitales y mas organicos, situarnos en el
sentir/(subjetividad) y coexistir con su dificultad, enfrentarnos a él como una masa sin forma
ni bordes, quedarnos en ese lugar aunque no tengamos de donde sostenernos, para hacer de la

enfermedad una posibilidad y de nuestros cuerpos una experiencia mas leve.
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Capitulo 1. El encuentro con la enfermedad, el problema de estudio

El capitulo detalla como el lupus eritematoso sistémico (LES), una enfermedad cronica que
alterna entre actividad y remision afecta la identidad y la vivencia del paciente. Se propone a
la autoetnografia como una herramienta para examinar las tensiones que surgen de la brecha
entre la experiencia subjetiva del dolor y el discurso médico, destacando la importancia de
cuestionar y redefinir la comprension de la experiencia y la identidad del cuerpo enfermo

desde la narrativa personal.
1.1 Estoy enferma

El lupus es una enfermedad autoinmune no tiene cura, como caracteristica mantiene un curso
ciclico en el que pasa por estados de actividad o remision. Esto le confiere un caracter
cronico. La palabra “cronica” proviene del latin “chronos “, lo que significa “del tiempo” y
se refiere especificamente a un ciclo de vida (Hedva 2020, 4). La enfermedad cronica esta
incrustada en una trayectoria de vida, y el individuo transfiere significados de su vida a la
experiencia de la enfermedad y viceversa? (Kleinman 1988, 31).

En la esfera de lo crénico, el dolor se convierte en el primer lugar de (des)encuentro del
cuerpo ya que transgrede el ritmo de la vida, su logica y tiempos. En este sentido, la
enfermedad convoca una crisis de la corporalidad, pero también de la temporalidad, ya que el
cuerpo se detiene en su flujo cotidiano, para (re)adaptarse o reconocerse en esta nueva
experiencia. La transformacion de la experiencia fisica también se despliega en lo social, este
detenimiento del flujo normal del habitar problematiza la forma en la que el individuo se
relaciona con su entorno, lo que le exige revisar sus limites y re direccionar la mirada sobre si

mismo.

Este re direccionamiento sobre la experiencia individual se enuncia en forma de pregunta:
¢como se (re)inscribe este suceso en la vida de una persona? Partimos de pensar que la
experiencia de manera individual propone una confrontacién del cuerpo con el mundo. Es
necesario entonces desentramar las relaciones sobre las que se desarrolla el cuerpo enfermo.
La enfermedad, como hecho repentino, le otorga al ser social una segunda forma de ser y
estar en el mundo que, muchas veces, no es comprendida por su entorno. En este

desplazamiento, se identifica un primer roce con la expectativa que se construye

2 Traduccion propia. “The illness narratives: Suffering, healing, and the human condition. (Kleinman 1988)
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alrededor/sobre el cuerpo; en relacion a la propuesta de Foucault (2009) sobre la biopolitica,
en tanto el biopoder gestiona la vida, se puede pensar en las estructuras sociales que exigen la
productividad de los cuerpos y también como estos son gestionados en términos de un
desarrollo respecto al “poder sobre la vida™. El efecto normalizador de ciertos poderes y
saberes interviene en el desarrollo social de los cuerpos y es lo que permite que sea insertado

en categorias dicotdmicas como la salud/enfermedad.

Insistiendo en la fisura de estos binarismos y pensando en este cuerpo que se enfrenta a un
determinado mundo, la localizacién de lo individual y de otros puntos de partida para conocer
sobre el cuerpo enfermo, se convierten en cuestiones centrales para este estudio. En este
sentido, el recuperar las narrativas individuales sirve no solo para conocer la experiencia
como un proceso de interdependencia corporal y afectivo, sino también como una forma de
llegar a la dimensién cultural, politica y econdmica de los fenomenos estudiados, yendo y

viniendo de lo local a lo global, de lo individual a lo colectivo (Esteban 2004, 18).

La narracién del paciente nos ofrece, en palabras de Kleinmman (1991), detalles de la
experiencia lo suficientemente plurales y ambiguos como para desintegrar dicotomias
abstractas e irrumpir analisis frios. Reconocer la capacidad de fisurar las categorias
establecidas desde la narracion me aproxima a recuperar mi experiencia personal con la
enfermedad y, como propone la antrop6loga Mariluz Esteban (2004), a reivindicar el derecho
de hablar hasta las Gltimas consecuencias. La autoetnografia al igual que la enfermedad atenta
contra un orden dominante, por lo que muchas veces es una herramienta criticada en las
ciencias sociales por su caracter subjetivo o individual respecto a la experiencia encarnada.
Esta critica responde, segun la autora, a la dificultad que supone enfrentarse al descontrol,
gue se encuentra con una actitud paternalista, que moraliza lo que se puede contar o el miedo
al descontrol por la emocionalidad o la impronta de la experiencia. No podemos olvidar que,
a pesar de los cambios, seguimos dentro de un marco cientifico dominante desde mediados
del siglo XIX que hizo una priorizacién de lo cuantificable, y que tiene una funcion social de
estandarizacion y de normalizacion de las conductas (Esteban 2004,18). En tal caso, la
etnografia de la experiencia encarnada apuesta sobre la posibilidad de dar lugar a estructuras
dialécticas para el conocimiento, y a tomar distancia de miradas reduccionistas que por

definicion distorsionan las realidades.
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Escribir en primera supone un primer conflicto, la posibilidad de narrarse nos enfrenta
principalmente al miedo de regresar a ver hacia una misma. Pienso, ;como puede ser valido
este planteamiento?, ;por qué retornar a mi historia? También me cuestiono desde donde se
inscribe el pensamiento, en momentos tan normado, sobre lo que es valido o no. En tanto
propongo una autoetnografia, advierto que mi primer reto es deconstruir la forma en la que
entiendo la idea de relato. Descolonizar no solo el cuerpo sino el discurso, como plantea

Munar (2017), re-pensar y re-construir nuestra mirada.
1.2 { Qué pasa en mi cuerpo?

La relacién entre el cuerpo y la enfermedad me sitlla una y otra vez en las crisis
experimentadas a partir de mi diagnostico de LES. Las crisis suponen momentos para

observar y re experimentar la enfermedad con sus distintas posibilidades y condiciones.

Lupus eritematoso sistemico (LES) es:

Una enfermedad autoinmune de curso crénico, de causa desconocida que tiene numerosas
manifestaciones clinicas y multisistémicas debido a la produccion de autoanticuerpos contra
autoantigenos y a la formacién de mdaltiples inmunocomplejos que median respuestas
inflamatorias al depositarse en diversos 6rganos y tejidos, incluidos los rifiones, el corazon,
los pulmones, el cerebro, la sangre, las articulaciones y la piel, etc. (Bermtdez Marrero,
Vizcaino y BermUdez 2017, 84)

En este proceso autoinmune, el cuerpo se reconoce asi mismo como un extrafio y se ataca,
generando procesos inflamatorios que tienen distintas manifestaciones fisicas. Este
desconocimiento del bioma que nos habita provoca en el cuerpo una muerte celular, que lo
inflama y recorre, afectando los distintos 6rganos de manera sistematica. EIl cuerpo se
enuncia entonces desde la destruccion celular para otorgarle una nueva identidad al
individuo. Johanna Hedva (2020) sefiala sobre las enfermedades autoinmunes, una ldgica en

la que un cuerpo efecttia sus funciones “normales” de forma monstruosamente anormal.

Este comportamiento “anormal” de mi cuerpo suscita en mi una serie de reflexiones que me
llevan a indagar en mi memoria y desplegar una serie de conversaciones con quienes me
acompafan en este proceso. No tengo claridad sobre el momento en el que recibi mi
diagnostico y puedo reconocer la fragilidad de mis recuerdos. Para regresar a la época en la
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que mi cuerpo se enfermo, es necesario conversar con mi madre® quien sostuvo todo este
proceso y me cuenta con detalle su experiencia en relacion a mi enfermedad. El relato se
traslada a su voz que narra mi primera crisis del LES a los 14 afios. Dos afios atras habia
presentado dolor en el cuerpo, pero los médicos aseguraron que los sintomas eran parte de la
etapa de crecimiento. El 7 de abril de 2006, es la fecha del primer registro de exdmenes de
sangre con los que un médico reumatélogo confirmé mi diagnostico. Puedo verme sentada
frente a su escritorio, pero no recuerdo qué decia, lo Gnico que tengo claro de ese momento es
que entendi que nunca me iba a curar. Estos resultados junto a otros sintomas como: un
eritema facial caracteristico de la enfermedad en el que se forma una marca roja sobre el
rostro y al que los doctores denominan la mariposa del LES, reacciones cutaneas
consecuencia de la fotosensibilidad y dolor articular agudo, confirmaron el estado activo del
LES. En el didlogo me doy cuenta de que fue “un otro” quien sostuvo todo este proceso
inicial. Esta enfermedad se caracteriza por tener estados de remisién en los que no existen
sintomas y procesos en los que se activa, generando crisis en el cuerpo. La forma del LES y
su estado de activo/inactivo pone en riesgo la idea de estabilidad y abre espacio también para
el miedo y la incertidumbre. Hay una consciencia de un ‘yo’ en riesgo, de ser un cuerpo

habitado por un extrafio que cambia quien soy.

El proceso de estabilizacion de la enfermedad tomo aproximadamente 4 afios de controles y
tratamientos permanentes. Esto implico intervencion biomédica, medicalizacidn, asi como el
acompafiamiento de terapias alternativas como homeopatia. De esta época recuerdo poco, en
lo que mas puedo pensar es en el dolor articular porque es un sintoma que durante todo este
tiempo ha sido una constante en la experiencia de mi cuerpo, y que también se ha integrado
en mi cotidiano. Puedo recordar también que a mis catorce afios algo en lo que pensaba
mucho era que nadie debia saber sobre mi enfermedad. De nifia elegi el silencio, insisti en
que la palabra lupus no fuera nombrada por fuera de mi entorno cercano. Como si al hablar
corriera el riesgo de delatar que habia algo malo en mi. Si bien la enfermedad supone una
serie de transformaciones, la decision de no nombrarla implica también una determinada

forma de relacionarme y aprender con la enfermedad, mi cuerpo y los otros.

Vuelvo en el tiempo para entender que de alguna forma todo este proceso para mi quedo

suspendido, casi olvidado. Durante los siguientes ocho afios, la enfermedad se mantuvo en

3 Entrevista semidirigida sobre la crisis de LES del 2006 (29 de mayo de 2021).
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remision, lo que siempre tuve presente es el dolor articular y la sensibilidad de mi cuerpo que
sobre reacciona ante cualquier estimulo, como la luz solar o una gripe comun. Estos dos
factores son los que me permiten recordar que tengo LES, y asi generar una dinamica con la
enfermedad, en la que ya sé como atender mi cuerpo si algo pasa. Existe una nocion de
invisibilidad caracteristica de la enfermedad, pero también hay un sentir desde la experiencia
corporal. Durante ciertos periodos de tiempo la ausencia del dolor o sintomas me aleja de
reconocerme en un cuerpo enfermo. Asimismo, me distancié por una decision personal de los
tratamientos, especialmente de la biomedicina. En este espacio temporal sabia que algo
estaba pasando con mi cuerpo, que tenia una enfermedad crénica. Pero, como no existian

manifestaciones fisicas, y aparentemente estaba bajo control, incluso la oculté de mi misma.

Una forma de saberme enferma era desde la clinica, conocia que existian unos archivos que
contenian el diagndstico; sin embargo, en el dia a dia yo no era esos resultados. La
experiencia fisica y la del diagnostico suponen una distancia entre lo que la palabra nombra
como enfermedad y lo que la persona experimenta desde su encarnacion. En este sentido los
pacientes cargamos con una doble condicidn, el peso del lenguaje que (re)significa la

experiencia corporal y el sintoma que recorre el cuerpo como dolor, ardor o sensacion.

Con los afios, mi didlogo no es con mi cuerpo sino con las ideas que tengo respecto a la
enfermedad. En este recorrido intenté alejarme de todas las nociones que se construyen sobre
la misma: que es un castigo o una bendicion, una desgracia que le ha caido a toda la familia,
que Dios me ha dado un regalo, que los enfermos somos personas especiales, que era muy
nifia para sufrir tanto, que no me valoran, que no me valoro, que era culpa de alguien; todas
estas afirmaciones chocan con mi experiencia y me hacen cuestionarla. No tengo nada de
especial pienso, esto no es un regalo ni un castigo, la idea constante y clara para mi, siempre
fue reconocer que mi cuerpo tiene la potencia de autodestruirse, que vivo con algo que no
comprendo. En este transito de conversaciones con mi cuerpo y los otros, encuentro que parte
del peso de una enfermedad es la necesidad de curar, de sanar o estar bien. Despojarme de
todas estas ideas que se construyen desde el otro ha sido importante para poder mirar la

enfermedad como lo que es, una experiencia.

En esta distancia con la experiencia corporal, mi vida continud sin regresar a ver al LES. En
agosto de 2019, en mi cuerpo empieza un proceso de reactivacion de la enfermedad en la que

el dolor se intensificd cada vez mas. Permaneci dos meses con dolor agudo en todas mis
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articulaciones, y tuve gue asistir nuevamente al hospital. Toda la experiencia fisica de la que
ya no tenia recuerdos se manifesto, inicid toda la rutina de exdmenes y consultas médicas;
esta vez todos coincidieron en que la reactivacion del lupus estaba afectando de manera
considerable a mis rifiones. El proceso inflamatorio fue tan intenso que el liquido resultado de
la fagocitosis celular* produjo una intoxicacion en mi organismo. La hinchazon del cuerpo
por la retencion de liquidos dio cuenta que mis rifiones no estaban trabajando de manera
adecuada. Al aproximarme nuevamente al discurso médico, el diagnostico sentencia una vez
mas esta condicidn de mi cuerpo, y supone una intervencion y medicalizacion urgentes.
Todas las distancias que tenia con el LES se eliminaron para verme nuevamente sobre una
camilla y en los ojos de los médicos. En este tiempo lo Unico que tiene sentido para conocer

mi cuerpo es el dolor fisico.

En octubre de 2019, la inflamacion y el dolor son muy intensos, me internan de emergencia
para hacerme una biopsia renal y conocer el dafio que estaba causando el LES. Ahora con
maés claridad y conciencia sobre el panorama, entiendo la crisis y la fragilidad de mi cuerpo,
pero también su potencia destructiva. Comprendo desde el cuerpo que mis células se estan
atacando entre ellas, mi pregunta es: ¢por qué estoy haciendo esto?, ;es posible que tenga

algln tipo de agencia sobre mis procesos organicos?

Mi caso es derivado desde reumatologia a nefrologia; el 9 de octubre de 2019, después de
estar internada tres dias sin entender lo que iba a pasar, se acerca la doctora y me dice: “como
me imaginaba tienes nefritis lGpica grado 4, entonces vamos a aplicar un tratamiento que se
Ilama Euro lupus. Mafiana empiezan los pulsos, primero vamos a hidratarte”. No tuve mas
informacion que esa. EI compromiso renal es frecuente en el LES (28%-74%), constituyendo
el factor que se vincula a la mayor morbimortalidad asociada a la enfermedad (Silvarifio,
Ottati y Noboa 2015, 64). ;Como era posible que entendiera lo que pasaba con mis rifiones?
En este encuentro no existié didlogo sino un decreto sobre mi cuerpo y sobre mi vida. El
tratamiento que iba a recibir tenia una serie de efectos secundarios, de los que no conoceria

sino después del shock de esta crisis y de investigar por mi cuenta.

* La fagocitosis representa la forma mas primitiva de defensa del huésped (respuesta inmune natural), en el cual
una cantidad de células especializadas del organismo (leucocitos) ingieren y digieren a cuerpos extrafios para su
nutricion o para ser eliminados, mediante la produccién de agentes quimicos y enziméticos (microbicidas).
(Machaca 2011)
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1.3 La relacién y el enfrentamiento con el otro

Entra en juego lo que el médico dice y lo que puedo experimentar desde el cuerpo. En el
dialogo con el médico, es él quien asigna un diagndstico, un nombre a mi experiencia fisica.
Situarse frente al médico y su palabra, que viene de un lugar de autoridad y poder, que
designa qué es lo que sucede en mi, hace que en mi cuerpo se inscriba un discurso. Esta
asignacion, desde el lenguaje médico cumple con la funcion de regresar al documento, la
revision y observacion, en este caso de una enfermedad invisible que no necesariamente tiene
un correlato en la primera capa de lo visible, hace que mi existencia se defina a través del
sintoma. El médico revisara una cantidad innumerable de factores y datos que detallan la
enfermedad; sin embargo, no se asocia con la experiencia sino con el relato teérico. Entonces,
la forma proxima a mi entendimiento de la enfermedad no es el lenguaje cientifico, sino lo

que reside en el cuerpo y la experiencia del dolor.

Pensé que con esta crisis tendria que tomar pastillas nuevamente, idea de la que me habia
alejado hace algunos afios, pero no comprendi que lo que estaba sucediendo suponia mucho
mas, un tratamiento invasivo, un proceso de inmunosupresion de un afio o dos. Parece que a
una se le nubla todo tipo de entendimiento cuando recibe el diagnéstico, como algo que se
avecina sin posibilidades. Los médicos se aproximan con una distancia, casi sin verte a los
0j0s, en un ejercicio mecanico revisan resultados y signos en el cuerpo. El cuerpo esté para
ser visto, en su mirada yo era un objeto, definitivamente no tenia agencia. Sin didlogo, debia
resignarme y confiar en que el tratamiento y lo que me decian era lo correcto. El recorrido de
la mirada médica se encarga también de silenciar nuestros cuerpos e insiste en la
manifestacion organica dominada por el lenguaje. Es el mismo lenguaje que desde la clinica
no puede nombrar sin ver, sin obtener la verificacion del dato. Una labor implicita del
lenguaje, en la descripcion autoriza la transformacion del sintoma en signo, el paso del
enfermo a la enfermedad, el acceso de lo individual a lo conceptual (Foucault 1978, 164). El
lenguaje distancia mi cuerpo enfermo de su propia experiencia. Me enfrento a los doctores,
quienes, constantemente, minimizan mi relato en contraste con una situacién peor o la
respuesta cientifica de lo que esta pasando pero que se aleja de mi comprension. ;Como se
validan distintas experiencias que en constante comparacion con otras son insignificantes,
como si el valor de la experiencia decantara en la necesidad de la tragedia? Después de la

primera sesion de quimioterapia senti su efecto en el cuerpo, pero mas alla de lo fisico, la
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dimensién emocional se apoderd de mi experiencia. Senti frustracion y dolor porque, aunque
no sabia cudles eran los efectos del tratamiento en mi, estaba claro que la vida se estaba

deteniendo para ser revisada.

Una tarde, internada y solo tras ver que no paraba de llorar, un médico se acerco a mi para
darme un poco mas de explicaciones. Por su actitud pude notar que él no sabia como manejar
un momento tan emocional, que seguramente no es parte de su practica a mirar de frente el
miedo de sus pacientes. Por otro lado, me parecié conflictivo que la idea sobre la cual todos
se lamentaban era la posible infertilidad, efecto de la quimioterapia. A mi nunca me ha
importado ser madre, pero si algo se esperaba de mi cuerpo, la terapia quimica ya haria lo
suyo y yo no cumpliria con uno de los roles asignados para ser mujer. A mi me asustaba y
enojaba ver que la vida, como la habia pensado, no iba a suceder, que me enfrentaba al
detenimiento y la incertidumbre, que yo conectada a esos sueros ya era otra persona. ;Como
es ser una enferma? La discusion se alejaba del tratamiento, de los médicos e incluso de mi
familia y amigos, la pregunta me apuntaba a mi, y en esa confrontacion yo estaba sola. Parece
propio del hombre el tener que comprenderse mas alla de sus discursos, en el afuera de sus

racionalidades, en el fondo de sus sensibilidades (Alvarado y Pineda 2017, 20).

Entiendo que el lugar que ocupo como ‘paciente’ responde a una serie de procesos
normativos que limitan el reconocimiento de nuestras experiencias, la de los enfermos, como
aperturas politicas para la co-creacion de conocimiento. La medicina occidental dialoga desde
la distancia y desde un lugar de poder, desde alli dictamina la forma en la que debemos

gestionar la enfermedad.

Aparentemente sin opcion a decidir me enfrento a la medicalizacion. El tratamiento Euro
Lupus consiste en pulsos de corticoides para controlar la inflamacion, seguido de la
aplicacion de ciclofosfamida que es el inmunosupresor que posibilita que el sistema inmune
se apague Y, por ende, no se ataque asi mismo. El error, como mal funcionamiento estaba en
mi, es lo que tenia claro. Regresaron a mi cabeza las preguntas que me he hecho durante estos
dieciocho afios. ¢Es posible que yo sea responsable de esto?, ;cémo puede ser que mi sistema
se esté autodestruyendo? La experiencia en el hospital me dio un espacio para reflexionar y
generar una serie de preguntas sobre lo que estaba pasando en esta crisis corporal, en relacion
a mi, los otros y mi otredad, el LES. Fueron cuatro meses de tratamiento en los que me

interné cada dos semanas para recibir una dosis de terapia quimica. Tres afios después en
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2022, cuando parecia estar en remision, el LES reaparece y desde el dolor me sitlia en una
experiencia que sucede de manera muy similar. Esta crisis da lugar a una observacion muy
detenida de todo aquello que registré en 2019. En este momento volvi a caminar sobre
distintas tensiones que han marcado mi experiencia como mujer enferma, la relacion
asimétrica que existe con los médicos, el tratamiento mismo como un proceso de
deshumanizacion, las transformaciones fisicas y emocionales, la experiencia del dolor, la
fragilidad del cuerpo y el cambio drastico de mis rutinas, la urgencia del cuidado y el sanar,
la incertidumbre sobre el futuro y, sobre todo, asumir una nueva identidad para mi y para los
otros. Surge de manera paralela una necesidad de acompafiamiento; a lo largo del proceso de
resignificacion se experimenta a la enfermedad muchas veces como un camino solitario,
sobre todo cuando una se identifica en un cuerpo enfermo, sin signos visibles o
manifestaciones visuales, pero con condiciones sistémicas que se estan trazando sobre los
6rganos. Me doy cuenta que el lenguaje tiene una relacion inseparable con la visibilidad, su
destino parece ser describir las imagenes. El lenguaje es insuficiente cuando la condicién es
invisible. Al compartir mi diagndstico con un otro me encuentro con una crisis del
entendimiento, hay limitaciones en la comprension de lo que me esta pasando. Esto sucede en
la medida que mi apariencia externa no refleja ni equivale al discurso médico ni a la
visualidad. ;Como entender/compartir mi experiencia si solo yo la conozco o un resultado
puede verificarlo? Encuentro que es posible gestionar la experiencia en tanto se creen redes o

comunidades que puedan acompariar la diversidad de nuestros habitares.
1.4 Mi cuerpo como potencia

El cuerpo ldpico que se enuncia desde la muerte celular, donde la muerte del bioma como un
giro en la existencia o un giro contra si mismo, es también una apertura a la posibilidad que
todos tenemos de ser ‘otros’. En este contexto “todos debemos reconocer que podriamos, un
dia, convertirnos en otro, en un otro absoluto, alguien que nunca volvera a reconciliarse
consigo mismo, alguien que sera esta forma de nosotros sin redencidn ni expiacion, sin

Giltimas voluntades, esta forma condenada, fuera del tiempo” °> (Malabou 2012, 2).

En este proceso de (re) configuracion de la identidad es posible la nueva existencia. La

enfermedad fisura el imaginario que entiende a la corporalidad como una unidad cerrada y

> Traduccion propia Malabou, Catherine. 2012. The Ontology of the Accident: An Essay on Destructive
Plasticity. Traducido por Carolyn Shread. Cambridge: Polity Press.
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estable, justamente alli reside su potencia de descontinuar los 6rdenes. Estas posturas
limitrofes que se encarnan por fuera de los valores de normalidad en cualquier aspecto que

sea, son la posibilidad de generar nuevas versiones del mundo y el habitar.

Es necesario entonces tensionar las fronteras de los discursos para situarnos en la
inestabilidad y ver desde otros horizontes la enfermedad y sus narrativas. Reconocer que hay
conocimientos que se despliegan de manera paralela o en capas que es también encontrar,
como apunta Sontag (1977), una forma mas sana de llevar esta experiencia. Se requiere
pensar otras formas de relacionarnos y confrontar la manera en la que nuestros cuerpos se
reescriben desde el dolor y la ambigliedad. Para nuestras vidas es posible pensar en una
pedagogia de lo enfermo, que rescate narrativas alternas sobre como se encarna esta
experiencia o sobre como (re) aprendemos a vivir mientras miramos la muerte desde un

nuevo lugar, junto a la enfermedad.

A partir de mi diagnostico de LES encontré una serie de confrontamientos en torno a mi
experiencia emocional y fisica, que sigo revisando en mi cotidiano. Las imagenes de los
resultados, consultorios, doctores, medicinas, relaciones, conversaciones y mi propio cuerpo
se presentan como tensiones sobre las cuales camino unay otra vez. La posibilidad de
retornar sobre mi historial clinico, que se presenta como un retrato biomédico de la
experiencia me hace tomar conciencia sobre mi historia. Ha sido un proceso de dieciocho
afios para poder hablar de y con el LES, esta investigacion también es una apuesta por
politizar mi cuerpo y encontrar un camino que me permita regresar al mundo que no habia
querido reconocer, ni nombrar. La propuesta se desarrolla sobre la pregunta: ;Cémo se
resignifica la experiencia de mi cuerpo a partir del diagnostico de lupus eritematoso sistémico
(LES)?

Para profundizar en esta experiencia propongo los siguientes objetivos: Investigar la
influencia y limitaciones del discurso biomédico en la experiencia subjetiva de la
enfermedad. Analizar de qué manera la posicion en el umbral entre el binario
salud/enfermedad contribuye a la reconfiguracion de la identidad del cuerpo y su continuo
proceso de autoidentificacion. Finalmente, desde la creacion documental, representar las

tensiones y transformaciones en la comprension y experiencia del vivir con el LES.

Me interesa reconocer en el aporte feminista un campo relacional donde el cuerpo se

convierte en la herramienta para conocer y como un archivo vivo que propicia explorar y
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contrastar los relatos alrededor del mismo. Es importante reconocer la posibilidad de la
reflexividad y la autoetnografia como una potencia para cuestionar la dicotomia sobre el

sentir y la razon, el relato cientifico, clinico y la mirada occidental que demarca los cuerpos.
1.5 Metodologia

Atender las inquietudes que surgen a partir de experimentar la enfermedad, implica reconocer
mi cuerpo como coordenada para la investigacion. La propuesta metodol6gica centra la

corporalidad no sélo como lugar de orientacién sino como posicionamiento politico.

Para el desarrollo de esta investigacién empleo la autoetnografia como metodologia
cualitativa, lo que implica tomar la perspectiva individual para explicar los contextos en los
que vive la persona y su recorrido a lo largo de su existencia (Blanco 2012, 54). A través de
la autoetnografia propongo estudiar la enfermedad y sus dimensiones sociales, politicas y

culturales; en este sentido tender puentes entre lo individual y colectivo.

Para el abordaje de este trabajo hago referencia a los planteamientos de Donna Haraway
(1995) sobre los conocimientos situados. La autora propone la necesidad de reconocer que no
hay un sujeto universal. A partir de este enunciado los conocimientos situados posibilitan dar
espacio a nuevos lugares de conocimiento. En este sentido, el cuerpo enfermo relata desde la
frontera otra experiencia encarnada. Se genera un nuevo camino para el conocimiento y la
creacion de significado alrededor de la enfermedad y se insiste en que: “necesitamos el poder
de las teorias criticas modernas sobre como son creados los significados y los cuerpos, no
para negar los significados y los cuerpos, sino para vivir en significados y en cuerpos que

tengan una oportunidad en el futuro” (Haraway 1995, 9).
1.5.1 Sobre la autoetnografia

Partir de lo individual propone reconocer en la reflexividad una posibilidad para cuestionar la
dicotomia sobre el sentir y la razon. El ejercicio autoetnografico nos confronta con una serie
de interrogantes con respecto a su alcance en términos de objetividad y en relacion con un
marco conceptual dominante en el quehacer antropoldgico. Para pensar estas confrontaciones

es necesario revisar algunos puntos que constituyen a la autoetnografia.

Retomo el trabajo de la antropologa Mercedes Blanco (2012) quien menciona que la “crisis
de la representacion” de los 90 fue la que generd espacios para cuestionar el paradigma

positivista, la investigacion cientifica tradicional, y apostar por propuestas diferentes, no solo
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para generar conocimientos alternos sino también para la presentacion de sus resultados.
Blanco se refiere también al “giro narrativo”, a partir del cual se reconocen multiples maneras
y formatos de realizar investigaciones en las ciencias sociales. Este redescubrimiento, da
espacio a nuevas formas de ver, interpretar y argumentar. Por ello, retomar la primera
persona propone un desafio en tanto se contrapone a aquello que se considera propiamente
cientifico. La autoetnografia permitiria entonces leer un contexto a partir del estudio de una

vida individual; sin embargo, es necesario apuntar a lo siguiente:

... el individuo no totaliza una sociedad global directamente. Lo hace a través de la mediacion
de su contexto social inmediato y de los grupos limitados de los cuales forma parte [...] De
igual manera, la sociedad totaliza a cada individuo especifico a través de las instituciones
mediadoras... (Ferraroti 1988, 94).

Entonces la autoetnografia devela a su vez un proceso relacional del sujeto con su espacio, no
solo personal sino también social y cultural. Al centrarnos en la experiencia personal se
posibilita también el estudio del contexto en un intercambio activo. Este proceso insiste en
rescatar la subjetividad como una posibilidad para la reflexion de la experiencia, asi como
también los significados que se pueden interpretar de este entramado que tiene la potencia de
situarse en lo individual para mirar lo colectivo. La autoetnografia incorpora relatos
personales, asi como una serie de voces que permiten co-crear conocimiento dentro de un
marco social y cultural especifico, Mercede Blanco retoma las palabras de Carolyn Ellis
cuando indica que la autoetnografia, supone una conexion de lo personal con lo cultural
(2003, 209). De aqui también es necesario reconocer la presencia de la subjetividad y la
implicacion emocional del proceso. Por otro lado, es necesario apuntar que el lugar del objeto
y el sujeto se problematiza en tanto el trabajo autoetnografico sucede donde se difuminan los

limites entre el sujeto que estudia y el objeto estudiado (Alegre y Ricco 2017, 289). ©
1.5.2 El reclamo de la parcialidad

La metodologia también comparte el pensamiento de Donna Haraway (1995) con respecto a

los conocimientos situados’, desde donde se posibilita validar conocimientos alternativos que

® Conviene aclarar como lo hacen las autoras Alegre y Riccd que: “La autoetnografia no siempre implica ser el
protagonista de la historia, sino que, a veces, nuestra experiencia y nuestro “yo” es necesario como pieza
clarificadora” (2017, 289).

7 Esta es una epistemologia que, frente al relativismo, no niega la posibilidad de conocimiento, aunque, frente a
las précticas esencializadoras dominantes en la cultura occidental, si rechaza transformar la objetividad de un
punto de vista, de una voz - por muy «verdadera» que esa voz pueda ser, por muy fiel que sea a la realidad
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confrontan posturas hegemonicas. Situarnos en un lugar de enunciacién alterno da valor a
procesos reflexivos y fronterizos que no se muestran simplemente como conocimiento a
priori, Sino que asumen un espacio, dinamica y politica individuales. Desde su apuesta por
una ciencia feminista, Donna Haraway (1995) critica la idea de que exista un sujeto universal
y descarnado, por el contrario, rescata la particularidad en la encarnacion de la visién y el
reclamo de sentido (Haraway 1995, 335). Por consiguiente, se problematiza tanto al sujeto
como al objeto de estudio, en tanto se requiere de politicas y epistemologias de la
localizacién, del posicionamiento y de la situacion para confrontar las pretensiones de
universalidad, potenciando la parcialidad para la produccion de conocimiento. Necesitamos el
poder de las teorias criticas modernas sobre cdmo son creados los significados y los cuerpos,
no para negar los significados y los cuerpos, sino para vivir en significados y en cuerpos que

tengan una oportunidad en el futuro (Haraway 1995, 9).

Donna Haraway se pregunta ;Como deberia una situarse para ver en esta situacion de
tensiones, de resonancias, de transformaciones, de resistencias y de complicidades? (1995,
335), considero que para posibilitar la parcialidad y el reconocimiento del lugar de
enunciacion es necesario partir de las posibles fricciones que se hacen en la narracion en
primera persona e incorporarlas en la investigacion. Lejos de negar su existencia es
importante reconocer los quiebres como posibles nuevos puntos de partida para el anélisis
tanto de la experiencia, emocién y memoria. La escritura se hace a partir de este
reconocimiento, pensando en la posibilidad de habilitar narrativas de la enfermedad desde
una escritura encarnada. Donde el lenguaje que se emplea no es neutro y busca hacer presente
a la subjetividad. En este sentido cabe apuntar que la autoetnografia también sucede como
una suerte de ensamblaje, existe una negociacion continua con los afectos y la memoria sobre
la que se construye el documento. En este sentido la metodologia es una apuesta por
cuestionar el discurso hegemanico de hacer relatos y recuperar el yo que Judith Oakley
(1992) indica desafia el cuerpo canonico del texto y de la experiencia.

1.5.3 Regresando al cuerpo

Reconozco que esta investigacion posibilita remover las fibras y todos los apartados de mi

cuerpo, por ello me interesa retomar el concepto de corpobiografias como estrategia

encarnada del hablante, sera empero una sola entre muchas- en una «Verdad» vélida para todos. Es una
epistemologia que reconoce la realidad de las experiencias de las personas y de su permeabilidad al poder,
aungue también admite la especificidad de cada una, incluyendo la suya propia. (Haraway 1995,15)
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metodoldgica. Hacer del texto un espacio para la corporalidad es una idea que se apoya en el
concepto corpobiografias de la investigadora feminista Rosana Rodriguez (2021), quien
propone que, como estrategia metodoldgica, las corpobiografias desde la vivencia singular
pueden generar nuevas interpretaciones y producir nuevas practicas de oposicion y resistencia
(Rodriguez 2021, 23). Incluir el cuerpo dentro de la escritura supone recuperar aquello que lo

habita y lo que es omitido.

El trabajo autoetnografico propone a la experiencia corporal para comprender lo que los
cuerpos dicen, a través de sus manifestaciones y vinculaciones. Hacer del cuerpo un centro
supone extender un terreno que politice la experiencia, en este sentido devolver la agencia a
las corporalidades la produccion de conocimiento. Esto implica reconocer la responsabilidad
de llevar lo privado a lo publico como un reclamo para promover cambios sociales y hacer de

la experiencia de la enfermedad procesos mas vivibles.
1.5.4 Trabajo de campo delimitacion e instrumentos

El trabajo de campo se realizé en dos partes, la primera constituyo el registro de mi
cotidianidad y la recuperacion de informacion de todas aquellas actividades/situaciones que
involucraron e involucran mi relacion con la enfermedad. De ahi que exista una dificultad en
el corte o delimitacion del trabajo de campo, en tanto como sujeto-objeto no me separo de la

observacion. La experiencia aparece como una constante categoria de analisis.

En otro momento el trabajo de campo se llevo a cabo en el Hospital de Especialidades Carlos
Andrade Marin (HCAM) perteneciente al Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social, por ser
éste el principal centro médico en la atencién de mi tratamiento desde el afio 2019. Con el
proposito de responder a la normativa bioética de investigacion que el hospital solicita, se
llevd a cabo el protocolo en relacion con los permisos necesarios para realizar registro
audiovisual de las consultas médicas y los diferentes procedimientos sanitarios a los que me
someto dentro de los diferentes espacios del hospital. Sin embargo, la peticion fue negada,
puesto que no pertenecia al area de investigacién médica cientifica. EI departamento de
investigacion dejé al criterio de mis tratantes permitir el registro de mis citas médicas. En este
sentido mi médica tratante no autorizo el registro ni accedio a participar de la investigacion.
Por otro lado, mi médica nefrologa acepto y fue parte del proceso de investigacion, asi como
de la creacién del documental. Cabe mencionar que el personal sanitario ha sido informado

de los objetivos de esta investigacion y han autorizado el registro audiovisual. En cuanto al
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registro audiovisual que se ha realizado en centros médicos privados cabe destacar que se ha

contado con todos los permisos y autorizaciones pertinentes.

Como investigadora deberia responder a todo el despliegue metodologico que habia planteado,
pero algo que no anticipé era que debia ajustarme a los ritmos propios de mi cuerpo. Esto
implico reconocer otras instancias para el conocimiento. Fue contradictorio y muchas veces
ambiguo, pensar que el trabajo de campo ya no estaba situado en el hospital, en alguna cita
médica o terapia, sino en mi cama intentando escuchar lo que mi cuerpo trataba de relatar.
Encuentro que es posible pensar en una antropologia de la cama como lo hace la antrop6loga
Els Van Dongen (2007), quien sefiala la cama como campo que nos desafia a profundizar en
acontecimientos y fenémenos que no siempre se prestan a un escrutinio facil y que, como una
obra de teatro, a menudo tienen un caréacter dramatico en el lugar que suscita fuertes emociones®
(2007, 24). El sentido vertical que la vida nos exige para la actividad y produccion se
imposibilita cuando el cuerpo requiere reposo; pienso a la vez en todos los cuerpos que estan
confinados a este lugar. Gran parte de este trabajo de campo, supuso reconocerme en el lugar
que se destina a la quietud y el silencio. Por ello, entiendo la cama como un territorio politico
para replantear las formas en las que se produce conocimiento, el cuerpo en posicion horizontal

da cuenta de un nuevo lugar para la observacion de la experiencia.

En cuanto a las técnicas empleadas se realizaron entrevistas semidirigidas al personal
hospitalario y a mi familia cercana. De aqui he podido realizar alrededor de 20 observaciones
participantes de consultas médicas y procedimientos sanitarios. Sin embargo, el trabajo con el
diario de campo fue el eje central de la investigacidn para recopilar datos a partir de la
observacion y, también, la narracion de mi experiencia haciendo uso de descripciones densas,

asi como el registro audiovisual que supone un complemento de este.

8 Traduccion propia. “Anthropology on beds: the bed as the field of research." Anthropology today 23, no. 6
(2007): 23-26.
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Capitulo 2. Marco tedrico

En mayor o menor intensidad los procesos de enfermedad son percibidos como una
perturbacion del cuerpo, por ende, del orden de nuestras vidas; de ahi que surjan las primeras
preguntas sobre las razones de su presencia. Para situar a la enfermedad en los campos
sociales, culturales, bioldgicos y epistemoldgicos, es necesario revisar y seleccionar algunas
categorias que permitan su comprensién. Para ello, abordo algunas nociones de la
antropologia médica critica, en tanto permite el estudio de los procesos de enfermedad y
atencion®. Se recurre también a los aportes de la teoria feminista posestructuralista,
especialmente con enfoque en la biomedicina, que aborda de manera critica los modelos
hegemdnicos con los que se brinda el servicio de salud, tratamiento de la enfermedad,
relaciones con el paciente, diagndstico, atencion y, afines vinculados con el sistema de salud.
Posteriormente, el capitulo es un abordaje teorico alrededor de las categorias que la
experiencia de la enfermedad revela. En ello, las categorias ‘cuerpo’ y dolor se muestran
como nucleos centrales de este estudio que se encuentran ambos en un proceso de
reconocimiento de la identidad, vivido desde la introspeccion, identidad que a su vez se hace

difusa, dando cuenta de su caracter mutable.
2.1 Antropologia médica, una aproximacion

Para comprender los dialogos que existen alrededor de la enfermedad, su aparente correlativo
la salud y otros conceptos que surgen de este entramado es necesario repasar algunos puntos
en los cuales se basa la antropologia médica critica y que serviran para guiar esta
investigacion. Esta subdisciplina de la antropologia se centra en el estudio critico de las
formas diferenciales de enfermar, atenderse y morir. Su enfoque cuestiona las estructuras y
practicas de la medicina occidental Da Costa (2016), y apertura considerar el contexto
cultural como determinante para revisar las formas en las que se consolida el conocimiento

médico en nuestra sociedad.

Menéndez (2012) sefiala que gran parte de las fuentes de analisis de la antropologia médica
responden a un continuo de investigaciones generadas desde la antropologia norteamericana
y la etnologia europea en la década de 1930 a 1950. Una premisa de partida de la

antropologia de la salud es que las cuestiones relacionadas con la salud, incluyendo la

° Menéndez 2015.
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enfermedad y el tratamiento, como y por qué se enferma, y la naturaleza de la recuperacion,
son mucho mas que simples fendmenos bioldgicos. Todos estos procesos estan fuertemente
influenciados por factores medioambientales, politico-econdmicos, socioestructurales y
socioculturales. En consecuencia, la antropologia de la salud ha desarrollado un enfoque
biosociocultural en su esfuerzo por abordar la salud como un aspecto de la condicion humana
(Menéndez 2012).

Las discusiones generadas en la antropologia de la salud analizan las tensiones entre lo
normal y lo patoldgico y reflexionan acerca de la dimension cultural en el estudio del cuerpo,
este aporte proviene principalmente de la antropologia cultural norteamericana. El resultado
de los trabajos etnograficos enfatiza la plasticidad de los seres humanos, esto, no Unicamente
referido a los sistemas de creencias, sino también al cuerpo. Dejan de lado las nociones que
priorizan el discurso bioldgico sobre el cuerpo y destacan la plasticidad social y cultural de la

que éste es parte (Menéndez 2012, 3).

Tanto los padecimientos como las respuestas hacia los mismos constituyen procesos
estructurales en todo sistema y en todo conjunto social, y que, en consecuencia, dichos
sistemas y conjuntos sociales no solo generaran representaciones y practicas, sino que
estructuraran un saber para enfrentar, convivir, solucionar y, si es posible, erradicar los
padecimientos (Menéndez 1994, 71). Estos procesos evidencian que para la configuracion de
saberes y respuestas ante la enfermedad se pueden examinar las relaciones de poder que se
han consolidado en las practicas médicas occidentales, que abarcan procesos de

medicalizacion y patologizacion de los distintos diagnésticos (Menéndez 1994).

Suma a estas discusiones el pluralismo médico abordado por Byron Good (2003). Desde el
pluralismo médico se puede revisar que existen otras practicas aparte de la biomedicina que
configura servicios de salud en los modelos globales. El servicio de salud es un modo de
traduccion de los patrones culturales; por tanto, las atenciones de cuidado en la salud pueden
ser atravesadas también por otras formas culturales que, sin embargo, son desestimadas por
los estandares de servicios médicos (Good 2003). Como dice el autor: “Quiero argumentar,
paradojicamente, quizas, que la biologia no es externa a la cultura, sino que esta muy dentro
de ella, y debatir como la medicina clinica construye a las personas, los pacientes, los

cuerpos, las enfermedades y la fisiologia humana (Good 2003, 66).
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Margareth Lock y Vinh-Kim Nguyen (2018) afiaden que constituye un sintoma social y
cultural en la medida en que siguen floreciendo tradiciones médicas distintas de las de la
biomedicina; considera que el hecho de que la gente de todo el mundo consulte con
frecuencia a méas de un tipo de médico son pruebas irrefutables de que la biomedicina por si
sola no basta para satisfacer las necesidades de un gran nimero de personas®® (Lock y
Nguyen 2018, 55).

Traer a la discusion el pluralismo médico es poner de manifiesto las limitaciones del enfoque
objetivo y estandarizado de la biomedicina en el reconocimiento de que las practicas médicas
"alternativas", a menudo denominadas hoy en dia "medicina complementaria”, sencillamente
no pueden ignorarse, porque la gente las utiliza ampliamente en todas partes (Lock y Nguyen
2018, 48). Por otro lado, los autores indican que no se puede concebir a la biomedicina como
un entorno desprovisto de ideas sobre la causalidad de la enfermedad y de conocimientos y
practicas relacionados con el cuerpo y, aunque se respalde en conocimientos cientificos, las
personas, rara vez, renuncian a las teorias totalmente autéctonas sobre la causalidad de la
enfermedad, ni dejan de utilizar "modismos de angustia™ locales para expresar su malestar
fisico (Lock y Nguyen 2018, 56). Los analisis mencionados llevan a comprender que, segun
el pluralismo médico, en las practicas médicas -en su amplitud- influye de manera
considerable la ubicacion geografica y contextual; las razones de las elecciones que hace la
gente s6lo puede apreciarse plenamente a la luz de las historias locales y las condiciones
actuales (Lock y Nguyen 2018, 56).

Regresando a Byron Good (2003), él presta una especial atencién a como en la medicina
occidental el cuerpo ha sido concebido como una compleja maquina bioldgica (Good 2003,
63). Aun cuando estos modelos de pensamiento parecen quedar atras por los usos culturales
de las personas sobre la medicina; sin embargo, tales discursos clasicos se mantienen vigentes
y rigen el sistema de salud a nivel global; estan presentes en los sistemas médicos
contemporaneos y en la relacién que tenemos los enfermos con los procesos de sanacion y

tratamiento en los sistemas de salud, especificamente en el campo de la biomedicina.

A partir de los aportes de la antropologia médica, el estudio de la enfermedad se convierte en

una apertura para la confrontacion de discursos construidos sobre enfermedad y salud a la luz

10 Traduccion propia de Lock, Margaret M., and Vinh-Kim Nguyen. An anthropology of biomedicine. John
Wiley & Sons, 2018.
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de categorias como la biomedicina, subjetividad y dolor que abordaremos de modo mas

amplio a continuacion.
2.2 La relacién tratamiento-diagnéstico como campo de significados

Para analizar las estrategias y estructuras de la biomedicina como un abordaje de la
enfermedad, sitlio la siguiente afirmacion sobre el comportamiento que asume un grupo
social ante las enfermedades, sea de manera individual o colectiva en respuesta de su cultura
(Baeta 2015,83). La biomedicina como un modelo contemporaneo dominante dentro la
atencion a la enfermedad, ha fundado sus origenes en la dualidad cartesiana. Esta division
deja visto al cuerpo como estructura bioldgica, la misma que debe responder a un
funcionamiento dado por unas leyes que no sélo regulan, sino que decretan universales
biolégicos!. Para Byron Good (2003), la biomedicina formula a la enfermedad como objeto
de diagnostico y tratamiento, eso también tiene un sentido cultural en la forma de
comprensién de este fendmeno. Sin embargo, este proceso no es neutral y configura un
entramado de poder y control, Haraway menciona al respecto que, el lenguaje de la
biomedicina nunca esta solo en el campo de los significados empoderadores, y que su poder
no fluye de un consenso sobre los simbolos y las acciones ante el sufrimiento. (Haraway
2001, 276)

La respuesta a la enfermedad se sitta en el marco de la biomedicina, que a su vez configura
los limites de la enfermedad en tanto nombre o patologia, en el proceso se integran los datos
de laboratorio, la observacion anatomica y con ello se elabora una estructura que permite
clasificar las enfermedades, pero también indicar cual es su tratamiento. Los antropélogos
médicos Margaret Lock y Vinh—Kim Nguyen indican que la biomedicina se encarga de
proporcionar un conjunto de normas, protocolos y algoritmos que permiten producir
conocimientos y practicas para tratar a las personas enfermas y mejorar la salud de las

poblaciones de todo el mundo (2018,1).

Siendo yo un cuerpo medicalizado, al contrario de resistir a la biomedicina, busco criticar la
practica y subrayar las configuraciones que se despliegan como procesos identitarios en los

cuerpos. En ese sentido, reconocer que, asi como puede mejorar la calidad de vida y permitir

11 Baeta, Maria F. "Cultura y modelo biomédico: reflexiones en el proceso de salud enfermedad.” Comunidad y
salud 13, no. 2 (2015): 81-84.
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la supervivencia de los cuerpos también es un hecho social que da forma a la experiencia
desigual de la enfermedad y la muerte para millones de personas (Haraway 2001, 276). Para
comprender la salud/enfermedad como un sistema cultural en el que los objetivos estan
fijados en el entendimiento de los valores, lo cognoscitivo y los mitos sobre la medicina y su
articulacién con la realidad social (Suarez 2001, 1). Por ello se requiere reclamar la necesidad
de que exista un acceso equitativo y justo a la misma, confrontando a los intereses politicos y

econdmicos que sostienen esta estructura.

En el marco de lo global como espacio de relaciones, existen valores asociados a la salud y a
la enfermedad que se sustentan en la evaluacién del paciente en relacién a su funcionalidad.
El industrialismo —etapa de la humanidad aparentemente en regresion— demostré que la salud
es un bien de trabajo. El enfermo, al faltar a su trabajo, afecta la produccion industrial. Es un
fin puramente utilitario, pero en cierto modo Gtil porque fomenta la prevencion de las
enfermedades, tanto en el aspecto accidental como de aquellas enfermedades factibles de ser
evitadas (Pérgola 2008, 21). De aqui se subraya como la productividad se imprime sobre los
cuerpos. La enfermedad supone un detenimiento y una afectacion al ritmo social y
econdémico, revelando asi los costes no solo de la enfermedad sino también de los procesos de

curacion.

Se hace evidente la necesidad de problematizar las formas en las que se articula la relacion
saber y poder, y cOmo esta estructura se adhiere sobre nuestros cuerpos. Para ello el concepto
de biopoder de Foucault (1978) es esclarecedor respecto al rol de la institucionalidad del
sistema productivo, en este caso vale pensar en el hospital, como lugar para la formulacion

del discurso de la salud.
2.2.1 El lenguaje biomédico

El cuerpo biomédico-biotécnico es un sistema semiético, un campo completo de produccion
de significados (Haraway 2008, 283)*2. Dentro de ese sistema de significados, vale aclarar
como lo hace Pérgola (2008) que, el paciente esta sujeto al tratamiento es decir tratar,
significa tomar al enfermo, manejarlo, asirlo en las manos, ocuparse del cuerpo enfermo
(Pérgola 2008, 28).

12 Traduccion propia Haraway, Donna. The Biopolitics of Postmodern Bodies en The new social theory reader,
ed. Seidman, Steven, 276-283. London: Routledge, 2008.
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En la atencion del modelo biomédico se presenta una confrontacion del lenguaje por un lado
el discurso del enfermo evidencia debilidad, es poco exacto, tembloroso, un lenguaje agotado,
incoherente, como su propio cuerpo, se confronta con el médico que busca siempre la
exactitud y rigurosidad, y es justamente esa tecnificacion la que lo hace inaccesible. Lo
hermético del lenguaje médico genera una serie de opacidades en el intercambio de
informacion, lo que como pacientes no podemos comprender. Aungue como menciona Le
Breton el diagndstico permite restaurar el dolor como materia en qué pensar y actuar (Le

Breton 1999,187) el proceso continuo supone una serie de dificultades.

Una de las principales tensiones en el itinerario de salud y atencion, es la evidente jerarquia
en la relacion entre médicos y pacientes. La dificultad esta dada por las diferentes
aproximaciones de cada actor. EI conocimiento del médico mediado desde el lenguaje
cientifico frente al conocimiento encarnado del cuerpo enfermo, que se ve supeditado a la
explicacién técnica de aquello que le aqueja. La especializacion de la biomedicina sobre el
cuerpo nos lleva a pensar en el trabajo de Foucault en el Nacimiento de la clinica (1978), e
identificarlo en un marco de revision histérica sobre como se han formado los enunciados y
como las propuestas medicas de un determinado periodo en la historia se yuxtaponen para
construir una unidad, el discurso médico (1978, 1). Esto da cuenta de la importancia del
significado, pero sobre todo de la clasificacion dentro de la medicina para comprender como
se estd conformando el lenguaje que designa y provoca todas estas relaciones y tramas que,

finalmente, dibujan el saber médico en occidente.

En esta relacion no solo se reitera la jerarquizacion o dindmica de poder, sino que también se
hace evidente la eliminacion del sujeto en el proceso de atencion. En el hospital los pacientes
constan de acuerdo a un historial clinico, el hecho de que no se narre sobre la persona y su
experiencia; deja de lado la comprension del paciente con respecto a su enfermedad,

reafirmando la deshumanizacion en el trato clinico.
2.3 El cuerpo enfermo

Para aproximarnos al cuerpo conviene anticipar que la herencia del pensamiento occidental
ha delimitado los caminos para su estudio y es necesario reconocer que estas estructuras y
formas de conocimiento demarcan a su vez el concepto de enfermedad. Considero importante

apuntar que partimos de una relacion en la que la enfermedad ha sido tratada como un asunto
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de las ciencias naturales, especificamente de la biologia lo cual hace del cuerpo uno de sus

objetos de estudio.

Nombrar la palabra enfermedad nos enfrenta a una serie de preguntas, y posiblemente el
mejor lugar para situarnos sea la incertidumbre. La enfermedad es conmocion y puesta en
peligro de la existencia (Canguilhem 1971,140). Esta conmocidn trastoca y desorganiza, no
solo el territorio de la carne, sino también el de nuestras mentes, afectos y relaciones. El
primer punto de partida para intentar comprender esta experiencia es el cuerpo y reconocer
que éste no es Unicamente su materialidad. Es conveniente pensar en una suerte de genealogia
del mismo y cuestionar la insistencia que ha propuesto la narrativa filoso6fica tradicional, el

dualismo mente/cuerpo sobre la cual intentaremos constantemente renunciar.

El trabajo de la antropdloga Silvia Citro (2010) hace un recorrido sobre los puntos principales
desde los que se ha construido la concepcion del cuerpo. Partiendo de Platdn y su division del
cuerpo como materia frente al mundo de las ideas, pasando a las nociones cristianas en las
que el cuerpo nuevamente recae en esta oposicion carne y espiritu. En esta Gltima, se puede
pensar en un primer condicionante para la concepcion del cuerpo que se sostiene en la
busqueda de lo impecable y glorioso, condicion estrictamente relacional con la salud. Desde
aqui podemos reconocer un primer cimento que se teje con los aportes de Descartes en tanto
el cuerpo se entiende como una maquina, a la que se le exige toda la distancia posible con la
emocion o la pasion. Se inaugura entonces la gran dicotomia del sentir frente a la razén. Esta
primera discusion de la filosofia tradicional ha hecho de las emociones la conspiracién contra
la razon. Posteriormente, el concepto de cuerpo maquina se proyecta en un camino sobre el
que se ha instaurado la produccién del capital, el cuerpo como herramienta se disloca del ser.
Michael Foucault'® (1983) profundiza en la idea de un cuerpo (til para el poder, en este
sentido para las instituciones que se conformaron en la sociedad moderna como las escuelas,
hospitales, carceles, etc., que serian los lugares desde los cuales se regulan los cuerpos. El
cuerpo como un objeto ha pasado por diferentes lupas; Foucault (1983) apunta algunos
conceptos que dan cuenta del control que se ha ejercido sobre el mismo. Desde las minucias
en la microfisica del poder que, meticulosamente, atraviesan los cuerpos; la anatomo politica

que refiere al disciplinamiento de los cuerpos; hasta el concepto de biopolitica que contempla

13 Foucault, Michel. Vigilar y castigar: nacimiento de la prision. Siglo XXI, 1983.
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la modificacidn en los procesos vitales de los sujetos, de tal manera que es posible el control

de la poblacion.
En respuesta a estas concepciones en la década de 1980, autoras feministas como Butler

(1993) buscaron matizar los estudios del cuerpo apuntando la desigualdad de género, asi
como las concepciones y practicas de dominacion masculina. Citro (2010) resume que en esta
trayectoria los cuerpos més que ser “olvidados”, son “confinados” al lugar de un objeto
peligroso, pero a la vez potencialmente util, al cual la racionalidad de los individuos y las

instituciones sociales deberan encausar:

en tanto fuente de emocidn, goce y pasion que el individuo debe aprender a autodominar para
alcanzar un estado espiritual o moralmente superior; como obstaculo o interferencia que es
necesario controlar y apartar para alcanzar el verdadero saber; o0 como medio técnico que es
necesario disciplinar para su eficaz funcionamiento en las instituciones sociales (Citro 2010,
23).
Este encauzamiento al servicio de la racionalidad no deja por fuera las desigualdades de
género en tanto se ha concebido bajo un signo masculino y en muchos sentidos perpetda los

sistemas binarios para la comprension del cuerpo.

La antropologa Mariluz Esteban (2013) resume que el cuerpo es un campo de investigacion
que se ha explorado desde la sociologia y antropologia, como resultado de dos busquedas
especificas de significado. En primer lugar, el cuerpo se ha nombrado desde el anélisis de los
fendmenos sociales como fendmenos estructurales, es decir a partir de l6gicas funcionales.
En segundo lugar, se encuentra el analisis de estos fendmenos situados en procesos de
interpretacion por sujetos individuales y colectivos. Lo cual evidencia que existe una
dicotomia en estas discusiones; en resumen, discusiones estructurales frente a simbdlicas. Es
necesario nombrar estas ideas ya que dan paso a esta “nueva teoria” que, en palabras de la
autora, ponen al cuerpo como un objeto de estudio priorizado, como una acceso diferente y
alternativa para el andlisis de la existencia humanay la cultura, de las relaciones entre sujeto,
cuerpo y sociedad, entre naturaleza y cultura, entre lo organico y lo cultural, de la
constitucion, pero también de la fragmentacion del sujeto. (Esteban 2013,28). Esteban
nombra al cuerpo como epistemologicamente huérfano, a partir de esto es necesario
reconocer que la dificultad y complejidad de su teorizacion, justamente, reside en la

posibilidad que tiene el cuerpo de redimensionarse para adquirir otros significados.
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En esta investigacion, se reconoce a un cuerpo que ocupa distintas formas, relaciones e
incluso contradicciones, propone un descubrimiento constante y un replanteamiento de los
lugares desde los cuales pretende ser estudiado. Retomo la reflexion de la autora cuando
menciona que el analisis del cuerpo, como reto, afiade al dialogo de las ciencias sociales la
relacion entre comprender y explicar la existencia humana. Concuerdo con Esteban en tanto
indica que una antropologia responsable, comprometida, encarnada en la sociedad necesita de
la economia, la politica y el andlisis de las estructuras, pero también del estudio de las
interacciones, las percepciones y las vivencias (Esteban 2013, 30). De esta manera, es
necesario rescatar la relacion del cuerpo con la experiencia como una posibilidad para nuevas
entradas de analisis que incluyan las diferencias estructurales y de poder en la relacion con la

enfermedad.
2.3.1 Lasalud

Primero algunos apuntes sobre la salud, en tanto se le reconoce como la contracara de la
enfermedad. El antropdlogo Roberto Suarez define la salud como un hecho social que
atraviesa la organizacion cultural (2001,11). De esta manera podria decirse se configura el
entramado salud, atencion y enfermedad. La salud como un determinante para el
funcionamiento de la sociedad modela la relacién de los cuerpos consigo mismos y con los
otros, dando cuenta de un orden social como mandato. Suarez apunta que desde la
antropologia social los estudios de la salud revisan el ‘quehacer’ diario de las personas,
posibilitando hacer de la salud y también de la enfermedad un campo imaginado y construido
a partir de una historia social (2001,14). Esto es reconocer que hay un sistema de creencias y
de discursos modulando estos comportamientos, respondiendo nuevamente al postulado de la
salud como un ideal. En el discurso oficial, la OMS (1948) define la salud como un estado de
completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o
enfermedades.* De aqui que, es necesario rescatar la postura critica de la antropologia
médica para reconocer que este estado de bienestar supone una serie de obstaculos como
menciona el antrop6logo Merrlyl Singer, esta presente la desigualdad social, la

discriminacion de clase, género, discriminacion racial o de otro tipo, la pobreza, la violencia

14 Constitucion de la Organizacion Mundial de la Salud, Wld Hlth Org, Actes off Org. Mond. Santé, 2, 100,
1948.
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estructural, trauma social, deprivacion relativa, verse obligado a vivir o trabajar en un entorno

fisico toxico y otros factores relacionados. (Singer 2004, 26).

Problematizar el término salud desde una perspectiva critica implica poner en tension lo que
pensamos responde al sentido comun o a un estado de garantia; en primer lugar, porque
instituye la idea regulatoria del cuerpo sano y, en segundo lugar, porque legitima el discurso
de la biomedicina en tanto se buscar el sanar. Reconocer en estos procesos la compleja
relacion entre discurso y orden social hace evidente aquello que nos configura como sujetos,

sanos o enfermos.

Entonces comprendemos que la salud es un proceso regulatorio que opera sobre la forma en
la existimos. Esta regulacion se ve interrumpida por una presencia extrafia que provoca
desorden en el cuerpo, su materialidad y su lugar en el mundo. En primera instancia es
posible entender a la enfermedad como la contracara de la norma. Susan Sontag (1977) indica
que las enfermedades no se reducen a patologias, sino que son construcciones socio

discursivas, es decir contienen valores culturales especificos.
2.3.2 Encuentro con la enfermedad

Podemos inferir, que ante la capacidad de la mirada interior que se le otorga al enfermo, la
enfermedad no destruye el concepto de cuerpo, sino que devela la fisura del mismo. Como
menciona la filésofa Catherine Malabou (2012), la enfermedad atenta con el concepto de
cuerpo como unidad y completud. La experiencia del dolor en la enfermedad coloca en
discusion el binarismo salud-enfermedad; capacidad-discapacidad, pues el dolor no es una
categoria que pueda traducirse desde lo subjetivo y, sin embargo, sélo es vivido desde la
experiencia intima. Abordar el dolor es dar cuenta de una categoria que se resiste a ser
transcrita. En consecuencia, la escritura en si de esta tesis hace patente la imposibilidad de

permanencia en el encuentro dolor y lenguaje.

Para integrar la enfermedad al estudio del cuerpo, considero que Esteban (2004) con su
trabajo "Antropologia encarnada. Antropologia desde una misma" permite situar la
experiencia encarnada como un punto de partida para la comprensién del cuerpo, pero
también como una posibilidad que tiende puentes entre la teoria y la practica. En tanto seres
en-carnados, toda reflexion humana, y toda escritura que intente plasmarla, se origina en

experiencias sensorio-afectivo-cognitivas de cuerpos en-el-mundo (Citro 2010, 9).
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Partiendo de mirar al cuerpo como un terreno inestable y anticipAndome a apuntar que la
relacion entre experiencia y enfermedad insiste en la (re)identificacion del sujeto, es decir que
este se reconoce habitando otro cuerpo, mismo que se (re)nombra a partir del diagnostico y
que da cuenta de su multiplicidad. Retomo el trabajo de Annemarie Mol (2002) quien teoriza
sobre como los cuerpos y las vidas son empujadas a tener una u otra forma a partir del
dialogo con el discurso clinico. Explorar etnograficamente la enfermedad le aproxima al
siguiente caso, una paciente X ingresa al consultorio del médico y explica su dolencia en la
pierna. Este dolor le impide caminar y ella narra como debe detener su movimiento para
poder sentir alivio. En términos médicos esto se denomina claudicacion intermitente.
Etnograficamente la enfermedad no existe hasta que es nombrada (enact) decretada /
promulgada (Mol 2002, 22). EIl dolor gue la paciente sentia no tenia forma de enfermedad
antes de que responda las preguntas del médico. Esto no quiere decir que es el médico quien
determina la enfermedad en la paciente, sino refiere a que esta se confirma por todas las
entidades que se encuentran a su alrededor, distintos actores, materialidades, practicas y

discursos.

De lo mencionado, me interesa detenerme en dos aspectos importantes para el analisis. El
primero reconocer que el diagndstico del médico requiere de un otro para nombrar la
enfermedad, es decir parte de un conjunto de intercambio para su configuracion, por ende, se
puede pensar en las capas de conocimiento que significan el cuerpo enfermo y que le otorgan
un caracter multiple. En segundo lugar, corroborar la enfermedad como experiencia
determina una reorganizacion de la vida del paciente. Su identidad se modifica al portar esta
nueva identificacion de enfermo, también hay un desplazamiento de la experiencia del
discurso a la préactica, ¢cémo es estar enferma?, detener su movimiento y pensar en el camino
que debe recorrer. El paciente entonces se sitla en este otro reino que Sontag (1977)

menciona, esta reubicacion que aproxima al cuerpo a sus nociones de finitud y fragilidad.

Entendiendo entonces el caracter relacional de la enfermedad que propone Mol (2002), me
interesa hacer un recorrido de la experiencia de la enfermedad situAndome en el cuerpo como
lugar de observacion y de recepcién en tanto la corporalidad como tal y el diagndstico nos
indican un primer encuentro con la enfermedad. Es decir, convoca a la pregunta ¢queé le hace

a un cuerpo ocupar la categoria de enfermo?

41



Graéfico 2.1 Interpretacion de mi lugar de enunciacion

ENFERMA

Fuente: Cristina Jumbo, junio 2023.

En tanto reconozco la l6gica desobediente de mi cuerpo, entiendo también que la
comprensién del mismo se sitta en el limite de estas dos categorias. Partir del diagnostico
posibilita de alguna manera materializar un concepto acerca de la enfermedad. Para estudiar
esta experiencia la divido en dos momentos, el primero en su materializacion en tanto
lenguaje, discurso y estructura y, en un segundo momento, abordo la posibilidad que tiene
para escapar a la comprension y no ser reducido al dato, lo que apertura el estudio del dolor,
subjetividad e identidad. Ambos momentos estan en constante dialogo; sin embargo,
encuentro que tanto el cuerpo como la enfermedad son conceptos fronterizos, es decir no se
adhieren a ninguna de estas divisiones, las que unicamente empleo para organizar este

estudio.
2.4 Mi relacion con la biomedicina: atencion y medicalizacion

La presencia de la medicina occidental en nuestras vidas es ineludible, de ahi que se piensa
en los procesos de medicalizacion. En el itinerario salud, enfermedad y atencion, se puede
identificar un orden lineal y sobre todo articulado desde la idea de ‘objetividad’. En este
sentido, tras un diagndstico, la medicina dara un espacio al tratamiento y, en las sociedades
occidentalizadas, a la medicalizacién como proceso prioritario en la recuperacién del cuerpo
enfermo. La medicina es hoy en dia una gran industria transnacional; un &mbito de
investigacion cientifico-tecnologica intensiva; un sistema de la gran mayoria de los estados
nacionales; un poderoso discurso sobre la vida, la muerte y el bienestar (Murguia, Ordorika y
Lendo 2016, 636). Pareciera que en los procesos de medicalizacion la mirada externa es la
gue permea su presencia. Encuentro que, en la relacion con la biomedicina, he naturalizado

mi experiencia y, unicamente, cuando la narro comprendo y puedo dar cuenta de la extrafieza
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y distancia que tiene mi cuerpo con la norma. Pienso que hay meses en los que asisto al
médico méas de 5 meses, cada uno despliega una serie de protocolos para atender al LES.
Tomo distintos medicamentos para combatir a la enfermedad de manera sistémica, es decir
estan involucrados varios 6rganos y cada uno tiene un tratamiento. Cuando narro y me
nombro hago sentido de la enfermedad y, de cierta forma, comprendo esta otredad, en

términos de enfermedad y también de ser un otro y habitar otra identidad.

Todo esto da cuenta de las tensiones con la esfera econdmica, asi como la configuracion de
relaciones de dependencia y por ende de control. Habitar un cuerpo que se esta atacando hace
de la biomedicina una estrategia para detener a un cuerpo indisciplinado, que no corresponde
al orden. La medicina en ese sentido tiene un poder simbdlico; primero, hace posible que un
cuerpo funcione, a partir de esto, surge una relacion que exige disciplina en la administracion,
no solo controla aquello que me habita sino provoca un nuevo orden. Puedo identificar que
hay un cuerpo/sistema que, entiendo como mio pero que funciona a su manera, la forma
racional en la que el yo intenta dominar el cuerpo queda anulado cuando el propio cuerpo
elige destruirse. No hay nada que pueda hacer ante eso, quedo a merced de los medicamentos,
no Gnicamente para hacer posible la vida, sino para intentar tener una calidad de vida® mejor

de lo que se esperaba.

La intensidad de la enfermedad en distintos momentos es una aproximacion para comprender
mi propia relacion con la biomedicina; parto por reconocer que no hay una garantia de que la
medicacion funcione y la enfermedad entre en remision. Frente a esto, tengo que hacer

nuevas concesiones y reconocer nuevas condiciones, tanto para la corporalidad como para la

subjetividad.

La analgesia ha sido desarrollada para combatir el dolor, pero hay tipos de dolores que son
constantes; no intensos pero latentes. Ante estos dolores no hay respuesta del sistema médico
en tanto son atendidos como una parte de la enfermedad y frente al diagndstico general no
tiene resolucién en si, por ejemplo, el dolor de cabeza. Los médicos dicen que podria ser
manifestacion del LES, pero también podria ser un efecto secundario del tratamiento. Tomo

como ejemplo este dolor que lo he puesto en discusion durante muchas citas médicas, no

15 La OMS (1994) define la “calidad de vida” como la percepcion del individuo sobre su posicion en la vida
dentro del contexto cultural y el sistema de valores en el que vive y con respecto a sus metas, expectativas,
normas y preocupaciones.
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tiene un correlato en mi cuerpo, tampoco tiene evidencia en algun resultado. Aparentemente
todo esta bien. En una cita médica, el neurélogo me indico que este dolor puede ser una
patologia del LES, me recetaron propanolol que es un ansiolitico, pero decidi no tomarlo.
Frente a esta decision me cuestiono en qué medida los cuerpos tenemos agencia sobre los

tratamientos.
2.4.1 ¢ Qué nos trae al mismo lugar?

Fuera del punto de vista de la medicina -es decir, del sistema- nos encontramos con el otro
lado del objeto: la experiencia del paciente que en primer lugar convoca al movimiento. Los
autores definen la experiencia como un medio intersubjetivo de procesos micro culturales e
infra politicos en los que algo esta en juego para los participes en mundos locales (Kleinman
1991, 275). El dolor convoca al movimiento y a la busqueda. Esto convoca a los cuerpos que
transitan la esfera biomédica, esto supone poner nuestros cuerpos y vidas en manos de los
médicos. Muchas veces porque no tenemos mas opciones al enfrentarnos a situaciones
criticas de nuestros cuerpos. Esto pone en cuestion dos temas, el caracter afectivo de la
experiencia, en la asistencia a este protocolo que de alguna manera otorga una nueva
identidad a los cuerpos que circulan el espacio hospitalario. En segundo lugar, trae a
discusion la esfera econdmica, en tanto la atencion requiere de un capital. Esta basqueda por
sanar hace evidente las desigualdades y dificultades para acceder a distintos tratamientos,
incluso dentro del sistema de seguridad social estatal. Finalmente, lo que convoca a todos
estos cuerpos y permite hablar en colectivo es la necesidad de buscar estrategias y respuestas

para sobrevivir y enfrentar los distintos padecimientos.
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Foto 2.1 Registro atencion médica Hospital Publico Carlos Andrade Marin

Fuente: Cristina Jumbo, 2022

Desde las nociones del biopoder se puede apuntar al hospital como el lugar del control, como
contra postura podria indicar que este también es un territorio de resistencia. Posiblemente la
biomedicina sea la Unica salida para responder a la enfermedad, en tanto las practicas
alternativas suponen una gran inversion econémica, lo que enfatiza la dificultad a su acceso.
El encuentro de los pacientes en el hospital es una oportunidad para procesos de sanacion.
Narrar la enfermedad permite colectivizar una serie de nociones y significados que le

otorgamos a la misma.

El intercambio continuo con los otros habilita una serie de estrategias que permiten sostener
la enfermedad y la cotidianidad, el proceso sugiere una suerte de reaprendizaje sobre la forma
en la que habitamos el mundo. Junto a estos otros cuerpos entiendo que enfermar no es
unicamente estar enfermo. En el libro La enfermedad y sus metaforas (1977), Sontag critica
las metaforas beélicas con las que se discute el cancer y es inevitable pensar en como ese
proceso de significacion también se puede revisar en la experiencia del LES y de otras
enfermedades. Leer a la enfermedad desde la metafora es modelar la experiencia de los
pacientes en tanto nos encontramos sumergidos en la reflexion sobre la lucha y la conquista
de esta. La enfermedad adquiere la figura del enemigo contra el cual se debe actuar, y como
menciona Sontag esto sumerge al paciente en una doble responsabilidad la de haber caido

enfermo y tener que curarse (1977, 33).

La idea de sanar configura una carga para los pacientes; pienso en la impotencia que siento al

no poder sanar, he cumplido con las indicaciones de mis médicos y, sin embargo, mis
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resultados salen mal nuevamente. Encuentro que los procesos organicos estan fuera de mi
control y me pregunto qué mas podria hacer, encuentro la respuesta en las voces de mis
comparieros de espera, el proceso relacional se da en la forma de sufrimiento, incomodidad,

agotamiento. La sanacion anticipo, esta en la palabra, en la voz y el propio cuerpo.
2.4.2 El cuerpo: campo de negociaciones con la enfermedad y el sistema

Teniendo en cuenta lo mencionado previamente, regreso a la experiencia de la enfermedad
situada en el hospital, pero esta vez en relacion con el personal médico. Apunto que las
dificultades en el dialogo médico/ paciente se sittan en la insistencia por patologizar la
experiencia y, en ese sentido, negar la subjetividad del paciente. Como se habia postulado
antes el dialogo del paciente, aparentemente, resulta la contracara del lenguaje objetivo, de
ahi que se suscite un juego de interpretacion de la realidad no sélo subjetiva sino también

social y cultural.

Entonces, ¢qué posibilidades existen para aliviar nuestro transito por la enfermedad? Wayne
Katon y Arthur Kleinman (1981), proponen pensar en estrategias de negociacion entre el
paciente y el médico. Los autores reconocen los aportes de las ciencias sociales en la practica
clinica, y la necesidad de dialogo y transformaciéon de la relacion paciente-médico. Se
refieren a problemas que no son atendidos por los limitantes del modelo biomédico en si, por
lo cual es necesario el compromiso del tratante, asi como una formacion del mismo tomando
en consideracion. The patient's explanatory model (Kleinman et al. 1978; Kleinman 1979)
consiste en la comprension o explicacion que el paciente tiene sobre la causa de su
enfermedad, su fisiopatologia, el prondstico y tratamiento que cree que debe 0 no ser
administrado. Los autores apuntan que el médico debe ser empaético y evitar juicios para
poder acceder de manera adecuada a la informacion del paciente y, a su vez, generar un plan
de tratamiento apropiado. En este sentido la practica se vuelve un proceso de
acompafiamiento y escucha. Los autores usan el caso de una paciente de 27 afios con LES y
su proceso de duelo tras la pérdida de su hijo por una preeclamsia severa; este evento exige el
reconocimiento de su modelo de explicacion para acceder a su experiencia particular, en
torno a la enfermedad y también la muerte. La paciente fue diagnosticada con depresion
psicotica y alucinaciones por el equipo de psiquiatria, sin embargo, lo que sucedia era que en
la cultura India, las personas hablan con sus familiares muertos para que les acomparfien en el

mas alla (Katon y Kleinman 1981, 259). El uso de un modelo biopsicosocial de atencion
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permitird al equipo médico articular el aspecto cultural de la experiencia, y de tal manera,
generar espacios alternos, que en este caso permitieron una recuperacién fisica y emocional.
Contrario al modelo reduccionista que actua bajo la Gnica guia, la medicalizacion. Katon y
Kleinman (1981) proponen que la habilidad médica requerida es la capacidad de negociar

entre percepciones diferentes de la enfermedad, objetivos del tratamiento y conflictos.

El objetivo no es dominar a los pacientes ni convertirlos a la orientacion de valores del
médico, sino reclutar al paciente como aliado terapéutico y proporcionar atencién a los
problemas que los pacientes consideran importantes de la forma que los pacientes desean. Es
decir, estas intervenciones de las ciencias sociales clinicas pretenden que la atencion se centre
menos en el médico y mas en el paciente. Para este cambio en la estructura de las relaciones
clinicas es crucial reconocer que la atencién clinica debe implicar una auténtica negociacién

entre el médico y el paciente. (Katon y Kleinman 1981, 262).1¢

Cuando leia este apartado de Kleinman pensaba en que ninguno de mis tratantes conoce las
ideas que tengo sobre el lupus. Esto responde a que la dinamica de la consulta médica supone
un intercambio frio de preguntas con respecto a los datos de los resultados clinicos, algunas
indicaciones sobre la medicacion y nada mas. Los médicos dentro de la atencion social
reducen las citas a la minima interaccion posible, esto debido a la cantidad de pacientes que
deben atender a diario. En algunas citas, he pasado 10 minutos viendo como el médico
registra los datos de laboratorio en su computadora, para finalizar la consulta con
“continuemos con la medicacion y nos vemos en 2 meses”. El sistema como tal provoca esta
deshumanizacion del proceso, donde el paciente es completamente separado de su atencion,
no existen consideraciones sobre lo que siente o piensa; evidentemente, las decisiones sobre
el tratamiento no estan en discusion. La asistencia médica asume el tratamiento como un
proceso gque despoja a los pacientes de su historia, se espera de los mismos un proceso

autorregulado y disciplinado para restablecer el orden del cuerpo.

En este sentido, existe una riqueza material y simbolica en el encuentro de los pacientes, pues

de alguna manera posibilita este modelo ideal de explicacion que Kleinman propone. En tanto

16 Traduccion propia. Katon Wayne and Arthur Kleinman. 1981. “Doctor patient negotiation and other social
science strategies in patient care”. En The Relevance of Social Science for Medicine, edited by Leon Eisenberg
and Arthur Kleinman, 253-279. Dordrecht: Reidel Publishing Company.
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el flujo masivo de pacientes en el hospital supone horas de espera, los didlogos que surgen

entre pacientes posibilitan encontrar alternativas para la comprension de la enfermedad.
2.5 Encuentro con el dolor

El dolor no se mantiene fijo en la duracion, varia de intensidad segin modalidades que parecen
caprichosas, desigual de una hora o de un dia para otro, por la influencia de unos datos dificiles de
aprehender, dependiente del contexto, del momento del dia, de la resonancia intima de un gesto o una
medicacion. (Le Breton 1999,27)

La experiencia de la enfermedad configura sentidos, desde diversos y complejos pliegues,
gue cuestionan unay otra vez nuestra relacion con el cuerpo. Uno de estos pliegues dialoga
con la cuestion del dolor. No Gnicamente expone un estar en el mundo, sino estar demasiado
viva en él. El dolor es interrupcion, corte, atemporalidad, fastidio y también es derrota. La

derrota sobre el plan, la intencion y el deseo.

El antrop6logo David Le Breton (1999) teoriza sobre las diferentes formas del dolor. Revisa
este concepto desde la tradicion Aristotélica, en la que el dolor era una forma de la emocion,
pasando a la modernidad en la que Descartes sitda al dolor en relacion al funcionamiento o
mecanismo del cuerpo. Aqui se puede contemplar un giro importante en la comprension de
este fendmeno, puesto que su significacion era el eje guia para la busqueda de objetividad en
las ciencias, especificamente la biologia. En este primer bloque, el dolor se distanciara de la
dimensién sensorial/afectiva para entender la actividad cerebral y sus mecanicas neuronales
como matriz de la experiencia. Le Breton (11) reconoce que el alcance de los Estudios sobre
la histeria de Freud y Breuer (1895), constituyen una ruptura en la comprensién del dolor, ya
que este trabajo se resume como un recordatorio: el cuerpo no es apéndice de la actividad
bioldgica. De esta manera, el reconocimiento de la dimension afectiva, social y politica ha
permitido que en la practica actual el aporte de las ciencias sociales al estudio del dolor
esquive la centralidad de la biomedicina permitiendo otras rutas para su explicacion. Desde el
analisis antropoldgico, se busca configurar sentidos e interpretaciones sobre la experiencia
del dolor. Por ello se posibilitan distintos abordajes que estan guiados por coordenadas

culturales, sociales o subjetivas.

La relacion que existe entre la enfermedad y el dolor tiene diferentes frecuencias que se
manifiestan en un juego de presencia y ausencia. Abordar esta experiencia supone una

dificultad: mi dolor no podra ser interpretado por alguien mas, asi como yo no podria
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comprender el dolor del otro. Le Breton ya lo advierte cuando sefiala que para comprobar la
intensidad del dolor del otro hay que ser el otro (1999,40); el dolor es individual. De aqui
que, rescatar la reflexion de Marta Allué cuando reitera la importancia de la primera persona
en las narrativas del dolor, en su texto la Gestion del dolor (2009), una autoetnografia de su
experiencia al sufrir quemaduras producto de un accidente en automovil. Las intenciones de
construir significados en tercera persona se diluyen cuando el dolor atraviesa el cuerpo

propio.

Como la enfermedad, el dolor tiene la potencia de interrumpir cualquier orden y recordarnos
nuestra fragilidad. El dolor nos confronta a un cuerpo que sufre, entendiendo que éste no es
una unidad cerrada, ni es Unicamente su materialidad, se reconocen algunas instancias que
desde el trabajo de campo me interesa rescatar. En primer lugar, reiterar que el dolor es
individual, no puede ser compartido, lo que permite establecer una primera ruta a la nocién
de subjetividad, la misma que puede convocar un transito solitario y muchas veces silencioso
de la experiencia. Esto nos lleva a pensar un segundo momento, que es la relacion con el otro,
aqui esta presente la dificultad en la comunicacion del dolor, dada, principalmente, por las
limitaciones del lenguaje. Sin embargo, existe un punto de encuentro con el otro que sera:

compartir el dolor como sufrimiento vinculado a la construccion social de esta experiencia.

Como ultimo apunte me interesa dialogar con el dolor crénico, parte de la experiencia con el

LES, pensando en los efectos de su invisibilidad y relacion con la clinica.

Graéfico 2.2 Configuracion del dolor

Visible dato crudo

Invisible subjetividad

l

copyng mechanism
mecanismo de adaptaciéon

fisiologia
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Fuente: Cristina Jumbo, enero 2023
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2.5.1 Subjetividad o experiencia compartida

La dimension subjetiva del dolor provoca un conflicto que no expone Gnicamente la cuestién
fisica del cuerpo doliente sino toda su experiencia en el mundo. Esto muestra que el dolor
cristaliza las formas en las que los pacientes otorgan significaciones e interpretaciones a sus
experiencias particulares. Retomar este carécter individual lleva a pensar que el dolor como
menciona Battan afecta al ser al mundo (étre au monde) de manera completa, sin escapatoria,
altera y obstaculiza cualquier proyecto (Battan 2019, 69). El dolor como detenimiento exige
una respuesta, y pone en cuestion la forma en la que lo experimentamos y comprendemos.
Esta idea implica abordar el dolor como una experiencia encarnada. De acuerdo a Jean
Jackson (1994), el aporte de la perspectiva fenomenoldgica en su comprension se contrapone
al dualismo mente/cuerpo en tanto recupera el cuerpo como territorio de la experiencia del
dolor. La autora expone la tension existente entre el cuerpo como un objeto y como un sujeto
en el proceso de interpretacion del dolor. Apunta al dolor crénico y las dificultades existentes
para ser comunicado. Su trabajo etnografico con pacientes que experimentan dolor crénico le
permite reconocer que la dialéctica subjetivacion/objetivacion del dolor es una respuesta de
quienes padecen para hacer sentido de su experiencia. Jackson plantea que comprender la
subjetividad del dolor no supone pensar una ecuacién en términos de, objeto como algo ‘real’
y sujeto como lo ‘no real’ (1994, 204). Su acercamiento postula la experiencia del dolor
como pre abstracta y prelinguistica (221), lo que quiere decir que solo quien lo experimente
podra acceder a su significado.

Estas dificultades son determinantes en la relacion con los otros. Allué (2009) apunta que, en
la dimensidn social, el dolor cobra sentido a partir de la figura del sufrimiento, esta es la
forma en la que el dolor podria ser una experiencia compartida. El sufrimiento es la huella del
dolor, lo que queda de la experiencia de un cuerpo y se impregna en su entorno. Entonces el
ejemplo resulta muy sencillo, una persona puede sentir el dolor particular de una enfermedad,
quienes le rodean no pueden comprender este fendmeno, pero experimentan sufrimiento al
ver/acompaniiar este evento. El sufrimiento es la secuela del dolor, lo que imaginamos y
sentimos respecto a este al tratar de ocupar el lugar del doliente. Todas las sociedades
humanas integran el dolor en su concepcion del mundo, confiriéndole un sentido, y hasta un
valor, que desactiva la desnudez de aquél y con frecuencia hasta su agudeza (Le Breton
1999,132). Existen medidas para el dolor que, son culturalmente establecidas configurando

categorias de comprension, esto es lo que para Le Breton (145) permite en cierta manera
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afrontar la experiencia. De todas maneras, el dolor muchas veces esta relacionado con una
imagen del mal en el cuerpo, la emocion o la experiencia, esto hace que sea un tema del que
no hablamos en el dia a dia. Reconocemos los dolores que valen la pena nombrar, pero
algunos buscan ser silenciados. Este punto permite pensar en otra posibilidad del dolor, como

un camino solitario y un proceso de enajenacién del doliente, al referirnos al dolor cronico.
2.5.2 ;Es mi dolor real?

Nombrar una y otra vez el dolor, también cuestiona la manera en la que nos relacionamos con
los otros y las formas de cuidado que se despliegan 0 no a partir de una situacién particular.
El dolor induce a la renuncia parcial de si mismo, a la continencia por la que se apuesta en las
relaciones sociales (Le Breton 1999, 25). Entonces el dolor no es algo de lo que Unicamente
gueremos escapar sino es un momento que buscamos silenciar, lejos de ser una experiencia
compartida el dolor crénico transcurre en privado, resulta alienante. El cuerpo como una
geografia fragil permite, a quienes, acompafiadas de la enfermedad, la recorremos para
conocer y reconocer distintos tipos de dolor fisico; aquellos con los que aprendemos a

convivir, unos que incomodan nuestro paso Yy otros que cuestionan nuestro limite/resistencia.

Mi experiencia con el dolor a causa de una enfermedad cronica se ha manifestado en distintas
temporalidades, intensidades, ubicaciones y muchas veces es indeterminado. Esto supone
revisar reiteradamente mi relacion con el sistema biomédico. Encuentro dos lineas de accion
claras en este espacio. La primera, consiste en la ubicacion del dolor en el cuerpo, para ello es
necesario que exista un dato clinico que lo respalde, ya sea un examen o un signo manifiesto
en el cuerpo. La segunda linea corresponde al tratamiento de ese dolor, esto serd analizado
mas adelante cuando me refiera a la medicalizacion de los cuerpos. En el primer punto me
interesa problematizar la lectura del dolor desde la clinica y la transformacién de la

experiencia de la persona que lo experimenta, como una suerte de crisis ontoldgica.
2.5.3 Los fracasos del sistema frente al dolor: el lenguaje y la clinica

Retomo la comunicacion del dolor porque considero que es el nudo de esta discusion. El
acercamiento al mismo como ya lo menciond Jackson (1994, 201) implica comprenderlo
como una nocion preobjetiva, de ahi que se pueda discutir sobre sus limites en tanto lenguaje.
Para problematizar esta relacion partiré del postulado de Le Bretdn cuando afirma que el
dolor es un fracaso del lenguaje (1999,43). Desde este punto subrayo lo inaprensible de la

experiencia, tanto para el doliente como para el otro. Para objetivar hay que dar forma desde
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la palabra, pero el dolor trocea toda forma posible, asesina la palabra (Le Breton 1999, 44).
En esta negociacion es necesario reconocer la presencia de la ambigliedad, Battan (2019,70)
apunta al dolor como una experiencia muda, en este sentido yo hablaria de una escritura
imposible. Esta presente la dificultad no solo de nombrar para hacer sentido sino de hacer de
nuestro relato algo transferible y comprensible, méas aun sobre un texto. Estos relatos muchas
veces portan la ambigtiedad y lo indeterminado nublando su acceso, pero a su vez hacen
visible la compariia de procesos emocionales propios de la experiencia. Si esto supone un reto

en el cotidiano, en la relacion medico paciente es inadmisible.

El entrenamiento de la observacion médica permite develar la presencia de la enfermedad en
el cuerpo. El paciente se convierte en el retrato de la enfermedad y los 0jos como un lente
cristalizan el relato médico. El correlativo de la observacion no es jamas lo invisible, sino
siempre lo inmediatamente visible, una vez apartados los obstaculos que suscitan a la razon
las teorias y a los sentidos la imaginacion (Foucault 1978,154). Encuentro entonces una
primera ruptura en la consulta médica, el recorrido minucioso sobre el cuerpo se encargara
desde el dato confirmar o acceder a la ‘verdad’ de una manifestacion organica y cubrirla con
su lenguaje. Este recorrido pone en manifiesto una complicacion con respecto al dolor
cronico. Jean Jackson define el dolor como una sensacion que experimenta el cuerpo y que no
puede medirse directamente (2005, 333), a partir de esto indica que definir el dolor crénico
supone un problema mayor, ya que, si el dolor es un indicador de una anormalidad, es decir
es entendido como sintoma de la enfermedad, el dolor cronico por su parte pierde ‘funciéon’,

porque es una sensacién que persiste en el tiempo y corre el riesgo de perder significado.

La invisibilidad del dolor o la ausencia de correlato en un dato clinico pone en tela de juicio

Su propia existencia.

Ver consiste en dejar a la experiencia su mayor opacidad corporal; lo sélido, lo oscuro, la
densidad de las cosas encerradas en ellas mismas, tienen poderes de verdad que no toman de
la luz, sino de la lentitud de la mirada que las recorre, las rodea y poco a poco las penetra, no

aportandoles jamas sino su propia claridad. (Foucault 1978, 7).

Aqui encontramos la principal discusion en la consulta médica, un dolor que no se puede ver
y que tampoco rinde cuentas en los analisis 0 exdamenes clinicos. Los médicos usan el término
patologia, para referirse a los dolores que acompafian una enfermedad y que no implican un

dafio o mal funcionamiento, sino que son parte de la enfermedad, casi como un efecto
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secundario. En la consulta médica la comunicacion de este tipo de dolores no es atendida o

escuchada justamente por falta de evidencia como dato o por lo apresurado de la atencion.

[....] Estoy esperando por mi cita en reumatologia, debo organizar bien mis ideas para que la
Dra pueda escuchar lo que siento. He registrado mi dolor de cabeza desde hace cinco meses,
pero no me hacen caso. Ya me dijeron que seguramente es estrés, no estoy estresada. Debo
cuidar mis palabras en la consulta para ser lo més clara posible, me cuesta explicar lo que
siento cuando me duele la cabeza, pero debo ser puntual y pedir que me redireccione a otro

médico. No debo olvidarme decir que ya me vio el neur6logo y dice que no tengo nada.

[...] el dolor no es tan fuerte, hay algo que me aplasta detras de los ojos. Siento presion todo el
tiempo, esa presién es dolorosa. Cuando me duele la cabeza quiero dormir, no es migrafa, es

distinto. Siento como si gusanos caminaran en mi sien, me duele la cabeza y estoy cansada.

Es interesante que en la consulta médica los doctores exigen precision a los pacientes en la
descripcién de sus sintomas. Cuando voy a la reumatéloga pienso que voy a interrogatorio
para el que no he estudiado y no podré responder las preguntas. En la sala de espera pienso
como sintetizar todo lo que me ha dolido en las Gltimas semanas, debo también categorizar
mis sintomas y enfatizar en los que sé que seran mas importantes. Tengo miedo
evidentemente y también cansancio, de no ser escuchada y que lo que comento sea
minimizado, aqui cabe rescatar las palabras de Battan, que dice ante el dolor, tanto la
medicina como los individuos, carecen de un vocabulario que logre zanjar la distancia entre

la vivencia subjetiva y la palabra objetivadora de la ciencia. (Battan 2019,69)

La memoria muchas veces es fragil, pero con la enfermedad el cuerpo exige tener un registro
de aquello que va experimentando y los pacientes desarrollamos distintas metodologias para
clasificar y codificar los eventos. Sin embargo, en la relacion médico-paciente el
conocimiento del paciente muchas veces queda subordinado al discurso médico. Jackson
retoma las palabras de Loeser cuando se refiere a que "La psicopatologia es un oximoron".
Soélo recurrimos a la psicologia para explicar sintomas cuando la patologia tisular nos ha
fallado. Y las lesiones psicoldgicas son precisamente aquellas sin evidencia en la patologia
tisular. (Sullivan 1998, 200 en Jackson 2005, 335)

[...]J17 de octubre de 2022. Ingreso a emergencia HCAM/ presion arterial:180/114
sintomas: dolor de cabeza y pecho.
Senti que la cabeza me iba a explotar. Han sido meses de malestar, de insistir a mi tratante

que no me sentia bien. Sin embargo, los anlisis clinicos no son para alarmarse.
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Instantaneamente sabia que algo tenia que ver con mis rifiones, por ende, con algln proceso
relacionado al LES. Se acerca a mi el Dr de turno en emergencias, me dice que todo esta bien,
que el dolor de cabeza es parte de vivir con lupus o que puede ser producto de mi estrés, que

debo aceptar la enfermedad, y que no todos los dias son buenos.

Pensaba; 18 afios después no creo que se trate de aceptar la enfermedad, sino que justamente
puedo saber que algo pasa en mi cuerpo, al mes de esta crisis hipertensiva tuve que ser
hospitalizada para un cambio de tratamiento porque el que tenia estaba fallando. Esto por un
lado hace evidente que hubo una serie de sintomas que no se tomaron en cuenta y que se
asociaron con estrés o una cuestién emocional, esa misma noche el médico de emergencias
me pregunto si queria que me vea un psiquiatra. Esta claro que convivir con una enfermedad
supone reconocer un entramado complejo de afectos y emociones que modulan la
experiencia; sin embargo, la “no escucha” en la atenciéon médica da cuenta de una dindmica
de poder que deshumaniza la experiencia del paciente. Es posible cuestionar esta relacion, en
tanto la interpretacion y comprobacion del dolor se da a partir de la fisiologia, el dafio como
evidencia. El hecho de que no sea visible hace que el relato del paciente sea omitido o
minimizado por el meédico. Se reconocen dos instancias, la primera es la omision como una
evidencia de la jerarquia y distancia del médico en la gestion del dolor, y en un segundo
momento la tendencia de asociar el dolor con una psicopatologia, que mas alla de ser una
posibilidad se convierte en un recurso de los médicos para no atender el dolor. En cualquier
situacion, acercarse al dolor supone una duda, incluso para el mismo paciente. Muchas veces
relatar el dolor supone una reiteracioén que debilita la comprension del mismo. En su
narracion se diluye la posibilidad de existir, lo que lleva a un cuestionamiento sobre su
veracidad. Muchas veces me he preguntado si mi dolor es real, si no hay ninguna evidencia
en los resultados médicos, incluso yo pongo en tela de juicio mi propia experiencia.
Posiblemente esto reafirma mi relaciéon en momentos supeditada con la biomedicina y su

discurso de verdad.

Ahora sobre el dolor crénico es necesario tener presentes las siguientes conclusiones, esta
presidido por una sensacion fisica constante, que no abandona y que suele ir acompafada de
un estado emocional depresivo y/o ansioso, generado por la informacion dolorosa recurrente
(Allué 2009, 177). El dolor crénico nos pide firmeza para negociar con él, no solo habita
nuestro cuerpo sino también nuestro deseo. Se devela entonces el mundo emocional del

paciente. Allué hace un trabajo importante en el ejercicio autoetnografico acerca de la gestion
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de su dolor. Sefiala con precision que este dolor tiene la capacidad de turbar la existencia
(177), en relacion al gusto por la vida evidencia que no es el cuerpo el Gnico que sufre sino el
individuo en toda su complejidad. Insiste en que el tratamiento del dolor crénico debe
realizarse desde una perspectiva interdisciplinar, pues existen una multiplicidad de factores
que condicionan su curso. Por otra parte, la gestion del dolor exige una revaloracion de la
practica médica, como postula Mol (2002), el dolor no responde Unicamente a una sensacion
sino se construye desde la interaccion entre el paciente y los médicos. Por lo que es vital
reconocer que en la confusion de la experiencia del dolor crénico se afecta no solo el mundo
subjetivo sino la relacion social, conductual y cultural del individuo (177). Finalmente,
subrayar que el dolor es el componente principal del nuevo yo, la nueva identidad (Jackson

1994,209) lo que da cuenta que de este proceso surge una nueva configuracion del ser.
2.6 Nuevas formas para el yo

En tanto puedo anticipar que la experiencia de la enfermedad tiene la capacidad de deshacer
el yo, me aproximo al trabajo de la filésofa Catherine Malabou. Me interesa pensar qué pasa
con el cuerpo en términos de identidad una vez que ha atravesado tanto el diagndstico, la

impronta de la enfermedad y el tratamiento.

Me apoyo en el concepto de Malabou respecto a la plasticidad destructiva, de la que indica es
la forma repentinamente desviada y desviante de las vidas!’ (Malabou 2012, 3). Podria
entenderse como una potencia que nos habita y que pone en riesgo la idea de pensar que una
es una, como condicion permanente. Ahora respecto a la enfermedad, como cualquier otra
experiencia movilizante, habilita un nuevo lugar para la comprensién del ser y el mundo,

entonces la enfermedad podria entenderse como la posibilidad del desvio.

Siendo la plasticidad destructiva una condicién inherente a las personas y a la vida, encuentro
en la enfermedad una clara manifestacion de esta posibilidad, en tanto la experiencia como un
corte profundo que se abre en una biografia (Malabou 2012, 2) permite llegar a ser un otro.
Malabou pone como ejemplo que llegar a ser un otro, es como una metamorfosis que trastoca
la bola de nieve que uno forma consigo a lo largo del tiempo, y esta bola tiene el caracter de
ser rellena, repleta y completa. Esto permite irrumpir la idea de que somos una

identidad/imagen estable. La palabra destructiva supone ya la nocién de algo que provoca una

17 Traduccion propia Malabou, Catherine. 2012. The Ontology of the Accident: An Essay on Destructive
Plasticity. Traducido por Carolyn Shread. Cambridge: Polity Press.
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herida o ruptura, lo que nos avoca a pensar este proceso como un ataque. En sintonia con la
autora hay que comprender en la destruccion la posibilidad formativa (Malabou 2012, 4).
Entonces indica que la destruccion debe verse como una especie de accidente y transformarse
bajo el efecto de la destruccion como una posibilidad, una estructura existencial (Malabou
2012, 30). En este sentido, la enfermedad como un lente para la vida evidencia que todo
quiebre es doloroso, que el accidente saca al yo de su estructura y le obliga a renunciar a sus
condiciones previas. La experiencia subraya entonces la posibilidad que tenemos de ser otros,
la plasticidad destructiva permite la aparicion o formacion de la alteridad alli donde la
alteridad es absolutamente inexistente (Malabou 2012,11). En este cauce contradictorio que
provoca el extrafiamiento de si, lejos de desvanecer el yo le permite resignificar como una

nueva creacion.
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Capitulo 3. Yo tengo unos planes, mi cuerpo otros

El documental, como expresidn cinematogréafica y plataforma de investigacion, explora 'y
representa lo real, que esta mediado por una serie de factores politicos, culturales y sociales.
Partimos de que la categoria “realidad” aparece como un constructo, intimamente relacionado
y en disputa con la idea de verdad. Es necesario retomar las palabras de Trinh T. Minh-ha
cuando apunta que: la realidad no es estatica ni existe mas alla de la percepcion que de ella se
tenga en determinados dominios culturales (en Grau Rebollo 2002, 81). Esta investigacion
autoetnografica toma como premisa que la realidad es una interpretacion y lejos de buscar

una relacion con la idea de “verdad” se apunta al reconocimiento de un modo de mirar.

Al introducir la mirada del observador que es al mismo tiempo el realizador, se posibilita una
experimentacion alterna, permitiendo que las imagenes transiten desde la subjetividad de
quien observa y vive esta narrativa; es decir, permite desarrollar la practica antropologica
desde la dimension del yo. Esta recuperacion de la subjetividad implica superar la idea de que
observar/representar lo “real” exige una distancia, como sinénimo o garantia de neutralidad,
sino que implica reconocer, como lo sefiala el antropélogo social Jorge Grau Rebollo que, “la
subjetividad no falsea la realidad, simplemente la encarna en un posicionamiento
determinado” (Grau Rebollo 2002, 86). El documental es entonces memoria y testimonio. En
este capitulo abordaré el marco metodoldgico del documental autoetnogréfico y sus alcances
como una herramienta de investigacion para la representacion de la experiencia del cuerpo

enfermo.
3.1 La subjetividad en el método autoetnogréafico

El cine etnografico es un espacio de didlogo entre varias disciplinas, voces y actores sociales,

pues, todo en conjunto constituye un objeto de conocimiento (Ardévol 2008, 33).

Durante el desarrollo del documental etnografico es importante tener presente como 'y por
qué se esta realizando el producto audiovisual, cémo va a construirse el relato, cual seréa el
discurso y qué aspectos tedricos moldean la forma en la que se presenta el mismo; sin
embargo, mas adelante se problematiza la construccién del relato que parte de una
corporalidad y todos los supuestos que de cierta manera son demarcados por la teoria. Para
Ardévol (2008), la produccion de cine etnogréafico requiere que tanto la teoria antropologica y

la metodologia etnografica puedan transformarse desde los aportes de la practica
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cinematografica, lo que en sus palabras supone: “experimentar y crear nuevos objetos de

conocimiento; desarrollar una sensibilidad antropologica” (Ardévol 2008, 48).

En el documental etnogréfico, la imagen y el sonido son otro formato del diario de campo.
Grau Rebollo distingue, en primer lugar, la multidimensionalidad del documento audiovisual,
y, en segundo lugar, reconoce el metraje en bruto como supuesto homologo del cuaderno de
campo (Grau Rebollo 2002, 51). El material audiovisual se convierte en instrumento para la
investigacion en tanto la cdmara hace posible capturar la lo real a la que se enfrenta el
etnografo en toda su extension. De esta manera, se preserva el detalle y nos acerca a la
inmediatez de los sucesos dentro del trabajo de campo, aperturando un espacio analitico. El
registro audiovisual hace posible “tomar imagenes no unicamente para enriquecer o
complementar las anotaciones del etndgrafo, sino con el fin de emplearlas como estrategia de
obtencion de informacion en el transcurso del trabajo de campo” (Rebollo 2005, 24). El
material es entonces el objeto de estudio, su seleccion no es producto de la casualidad, pues
hay una mirada detras que da cuenta de una posicion particular. Por tanto, la imagen y el

sonido develan formas de ver y codificar el mundo y, como todo registro, muestra ocultando.

Al tratarse esta investigacion de una recoleccion de informacion relacionada a mi propia
experiencia, el uso de la imagen documental y el procesamiento de informacién supone un
proceso narrativo autorreferencial. A partir del reconocimiento de la subjetividad y la
multiplicidad de posibilidades en términos de imagen y relato, se aborda el campo del cine
etnografico en tanto incluye diferentes perspectivas con respecto a la teoria y la metodologia.
El término etnografia visual “desarrollado a partir de las aportaciones de Jay Ruby (2000),
haria referencia a la inclusién del medio audiovisual en la investigacion antropoldgica como
forma de escritura semejante a lo que seria una descripcion etnogréafica textual, solo que en
formato audiovisual” (Ardévol 2008, 32). El documental autorreferencial rescata la
subjetividad y en esa busqueda apela a narrativas que no responden al orden clasico, esto
permite comprender todo material como relato, incluyendo en él, procesos experimentales de

autorrepresentacion.

Para entender este tipo de procesos entre lo autoetnografico y subjetivo podemos tomar el
trabajo del critico Jorge Ruffinelli, quien analiza el desarrollo del documental autorreferencial
en América Latina, e indica que: la auto-reflexion no existid hasta mediados de la década de

1980. Los géneros de la biografia y de la autobiografia eran tan escasos que se los
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consideraba insustanciales y poco dignos de atencion (Ruffinelli 2010, 60). Frente a esto se
esclarecen dos cuestiones para su surgimiento, en primer lugar, la notable herencia de la
literatura en téerminos de autobiografia y, en segundo lugar, los procesos ideoldgicos que
permiten que la narracion personal tome lugar frente a la construccion del relato de las
masas*®. Entonces el transito de lo colectivo a lo personal vino dado por motivaciones
politicas de retomar lo intimo como relato fundamental que luego permite entender la
colectividad, asi como también de cuestiones tecnoldgicas de produccion, por ejemplo, la
posibilidad de generar registro familiar y de ahi cine casero. Finalmente, cabe apuntar el
matiz de la diferencia fundamental que Catherine Russell (1999) determina con respecto a la
autoetnografia, y que seria la conciencia del realizador respecto a su propia dimension social

e histérica.

Historicamente, se ha puesto mayor énfasis e interes en rescatar grandes relatos frente a
narrativas personales. En oposicion a ello el documental personal se enfoca en el relato y la
significacidn, abre la puerta a un mundo interior para la mirada ajena. La construccion de este
documento supone, entonces, partir de una conciencia narrativa, politica y social para
desentramar y presentar los sentidos con los que se hace la realidad, convirtiéndose en un
espacio reflexivo para la representacion. En este sentido, el documental como método de
investigacion y en su encuentro con la antropologia audiovisual es un intento por aproximarse
a lo que Russell menciona como una posibilidad para “desafiar formas convencionales de
representacion y buscar nuevos lenguajes y formas acordes a una formacion social mas
pluralista” (Russell 2007, 116). En sintonia con Russell, la investigacion propone dialogar
con la experimentacion en torno a la representacion, de tal forma aproximarse de manera mas
fluida a la realidad, donde el significado no esté “cerrado™ (Russell 2007, 118). Este proceso
experimental supone repensar las categorias cinematograficas, la idea del “otro”, el lenguaje,
las temporalidades, etc. De aqui es necesario reconocer que el giro sobre lo subjetivo revela
sus limites y potencias, asi como también expone las fragmentaciones de categorias
establecidas, como la divisidn entre sujeto y objeto. Esta blasqueda de significado, a partir de

la imagen y el sonido, permite generar nuevos espacios de encuentro con las narrativas

18 Una explicacion posible de este hecho es el énfasis puesto en el interés “colectivo” antes que en el
“individual”, a partir de los afos sesenta del siglo XX, vinculado con la nocién de que la historia la hacen las
masas y no los individuos. Cuando en su gran mayoria los intelectuales y artistas latinoamericanos se
consideraron involucrados en las luchas por el interés social, lo individual qued6 relegado como manifestacion
de egoismo, egolatria, vanidad. (Ruffinelli 2010, 61).
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personales, es decir recuperar la subjetividad. Raquel Schefer (2008) apunta que se pone en
juego o da luz a la ambivalencia y la indeterminacidn del territorio fronterizo entre lo que ella
reconoce como ontoldgico: el registro, frente a lo ideologico que es propio de la
representacion, esto es lo que convoca la practica documental contemporanea (Schefer 2008,
10).

3.2 El cuerpo como campo de investigacion viva - observacion para un objeto

intermitente

Reconocer el caracter difuso y las bifurcaciones de la produccion documental autorreferencial
insiste en renombrar el proceso como una bisqueda permanente y constante. Es asi que la
autorreferencialidad apela a una estrategia para pensar en el documental como lo define Rosa
Teichmann “una obra en construccion” (Teichmann 2012,161). Al retomar la subjetividad
como un elemento que direcciona la practica audiovisual, las categorias de documental y
ficcion se redefinen y a su vez se entrecruzan, entonces se reconoce el carcter performativo
del autorretrato y las posibilidades de un cuerpo. Proponer el documental autoetnografico
supone partir del reconocimiento de la naturaleza fragmentaria de la experiencia del cuerpo
enfermo, apegarse a estrategias hibridas de produccion (Teichmann 2012) y
fundamentalmente rescatar el caracter politico de la propuesta, en su intencion de

desmantelar representaciones de la enfermedad que nos distancian de aceptar su presencia.

El caracter fragmentario del registro autorreferencial -que en el caso de este documental esta
centrado en el cuerpo y en sus relaciones con el entorno, las instituciones, la familia y el
cotidiano, alrededor de él - propone interrogar modos discursivos encontrando puntos de
ruptura, no solo en la concepcion lineal y estructurada de las narraciones, sino también de los
lugares de enunciacién o las voces que nombran la enfermedad. Para Schefer (2008) en esta
practica discursiva es necesario tomar en cuenta el caracter polifonico del autorretrato, el
encuentro de multiples voces, y el encuentro del autor, narrador y protagonista, lo cual tiende
a redimensionar los criterios convencionales de definicion de verdad. El cuerpo que filmay
es filmado recupera el territorio de lo privado, provocando un desplazamiento autoreflexivo
sobre su propia representacion. En este proceso, el audiovisual como herramienta de
investigacion y representacion, en sus modos dialogar con la realidad a través del cuerpo,

busca dar cuenta del desborde, de la crisis y de la falla.
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Mi propuesta responde a una exploracién estética, a la incertidumbre y a la concepcion de
una narracién intima y difuminada. Parto de la autorreferencialidad para recuperar las
iméagenes del LES que posibilitan se ponga en dialogo el pasado con el presente, los cuerpos
en los que tomo forma y el material filmico como otro cuerpo presente. Dar cuenta de una
manera de ver la enfermedad pone sobre la mesa las posibilidades creativas en torno a mi
representacion, asi como también cuestiona los limites entre la nocion de estabilidad y crisis.
Regresar la camara sobre mi, implica reconocer la agencia de mi cuerpo y problematizar el

imaginario en torno al cuerpo enfermo.
3.2.1;Qué implica grabar con y a un cuerpo enfermo? El poder de la camara

El audiovisual aborda mi experiencia en el sistema biomédico, la busqueda por sanar, mi
experiencia emocional y fisica, el silencio, la invisibilidad y las intensidades de la
enfermedad. La aproximacion personal y compartida posibilita tensionar nociones en la
esfera de lo personal y colectivo, me permite resignificar visualmente la experiencia de mi

cuerpo y aceptar radicalmente la presencia del LES.

La creacion de este cortometraje busca mapear un terreno liminal como propongo
inicialmente, situada desde y en el reconocimiento de que los ritmos del cuerpo, entendido
como objeto de estudio, son los que han modulado esta investigacion. El cuerpo tiene sus
propios planes y reitera que la investigacion esta viva. Hay algo en la autonomia del cuerpo
enfermo que condiciona la forma de hacer representaciones, desde su ambigledad y
contradicciones, es este el que en cierta medida exige ser visto 0 su vez busca pasar
desapercibido. Durante el proceso encontré que mi cuerpo observa y muchas veces no
permite ser observado®®, busca el silencio. Esto a su vez subraya la necesidad de evitar el
establecimiento de la mirada ante la enfermedad, suponiendo un continuo desplazamiento y
reconocimiento de su mutabilidad. Se reconoce la agencia y la necesidad de que sea la

observacion y lo inacabado el terreno de esa investigacion.

Las dindmicas de un cuerpo enfermo -el cuerpo que siento y que al mismo tiempo observo-
escapan a toda planificacion, expectativa o prevision; responden a sus propias necesidades, y

-de algiin modo- crea un camino alterno al esperado por mi como investigadora. A esta

19 En la autoetnografia el cuerpo es sujeto y objeto a la vez.
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experiencia la llamo “investigacion viva”?° porque, al situarse en el cuerpo, tiene la capacidad
de guiarme, y reprogramar mis ritmos, mas alla de lo que yo pueda concluir con base a mi
comprension. Esto se corresponde con el sentido fragmentado de la narracion; de esta manera
la fragmentacion como lenguaje sigue el camino de la enfermedad. El cuerpo y la enfermedad
han reestructurado, una y otra vez, las alternativas de representacion, convirtiendo la
investigacién en un espacio de latencia. Por su parte el registro insiste en la minuciosidad,
rastrear las imagenes de mi corporalidad que, justamente, subrayan la relacién con la

experiencia encarnada, misma que habilita una forma de hacer sentido.

Frente a esto puedo reconocer en la camara un dispositivo no solo de visibilizarian, sino
como menciona Pardo (2019), puede convertirse en una armadura para poder ver todo el
acontecimiento de la enfermedad. Aunque acceder a la intimidad supone una dificultad, el
lente también permite una distancia, sugiere un control sobre lo que se va a recorrer. Por otro
lado, dentro de este proceso la camara permitio resignificar el dolor, entonces el diario visual
contribuye al reconocimiento de la investigacion viva, sobre todo a la constante

reidentificacion y mediacion con la enfermedad.
3. 3 Formas narrativas para el cuerpo enfermo

En lo que respecta a la representacion es necesario puntualizar, como lo hace Pardo (Morcate
y Pardo 2019, 21), “hay tantas expresiones de la enfermedad como pacientes”, de aqui que se
potencie la posibilidad de confrontar las imagenes que normalizan la idea de salud o que
reafirmen imaginarios sobre la enfermedad. La imagen del cuerpo enfermo permite
aproximarse a un espacio fronterizo entre la narrativa médica y la del paciente. En este
contraste se reconoce un marco biomédico dominante, que desde su mirada hace de la
enfermedad y del cuerpo un objeto y en este proceso se marca una distancia con la
experiencia del paciente. Esta separacion muestra que el conocimiento que podria ser
generado desde la experiencia individual, no es reconocido por no articularse desde un saber
cientifico. La narrativa del paciente se contrapone como menciona Pardo (2019) con este
intento de representacion mas objetiva o “profesional” que desde la ciencia insiste en no tener

implicaciones personales en el tema. Esta postura propone documentar “asépticamente”,

20 E| cuerpo como objeto de conocimiento esta supeditado a procesos organicos, propios de siy de la
enfermedad. En la investigacion viva, apelo por dar voz a un cuerpo que estd “demasiado vivo”. Una escucha
atenta de esta encarnacion modifica la organizacion espacio temporal, que a su vez se convierte en una
estrategia para comprender el mundo.
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limitando la integracion social de los pacientes y familiares, insistiendo en “el asentamiento y
normalizacion de una iconografia muy dura sobre ciertas enfermedades.” (Morcate y Pardo

2019, 30). Esto hace parte del silenciamiento de la potencia narrativa de quien habita/acuerpa
la experiencia. Como respuesta se puede retornar la categoria de experticia a quien encarna la

experiencia.

Sobre el cuerpo enfermo se han generado distintas imagenes; en primer lugar, desde la
mirada médica se han destinado al &mbito pedagogico Yy, se reconoce de acuerdo con Pardo
(2019) un segundo momento en el que estas representaciones han servido como un registro
para denunciar algunas practicas o tratamientos que han vulnerado a los pacientes. Sin
embargo, estas imagenes a su vez han generado y reafirmado ciertos estigmas que
condicionan la aproximacion a la experiencia de la enfermedad. En una tercera instancia, se
reconoce el uso de los medios digitales en la contemporaneidad, lo cual ha reconfigurado las
practicas de representacion tanto del paciente, de su enfermedad como del entorno. En este
proceso cabe cuestionar aquello que socialmente se considera fotografiable, o que merece o
no ser recordado. Se identifica una necesidad por silenciar aquello que no responde a ideales
sociales, en este caso la enfermedad evidencia la dificultad para mostrar el dolor en imagenes,
que las autoras indican “con cierta frecuencia son mal interpretadas como muestras de

narcisismo, morbo o exhibicionismo” (Morcate y Pardo 2019,47).

En respuesta a estas interpretaciones, Pardo insiste en la importancia de repensar la creacion
de narrativas del yo y entenderlas como un proceso de re-identificacion para el paciente, una
posibilidad para que el otro pueda ser participe, lugar de encuentro y comunidad, reconocer la
agencia del cuerpo y cdmo esta permite la mediacion con la enfermedad y en un gesto
terapéutico aceptar su presencia. La enfermedad, por tanto, necesita de una re-simbolizacion
y de una re-iconizacién contemporanea que ayude a la integracion, normalizacion y
humanizacion de las personas afectadas, como parte de un proceso de identificacion social y
cultural que contribuya no solo a su inclusién sino también a una visibilizacién més honesta
(Morcate y Pardo 2019, 56). Esto soporta la idea de que esta realidad como espacio vivible

requiere ser compuesta y recompuesta de subjetividades multiples y cambiantes.

La propuesta audiovisual insiste en una imagen expresiva y sensorial que rescate la
abstraccion y poética de lo formal y narrativo. Se busca reconocer a través de las imagenes y

sonido el cuerpo como el primer testimonio de la enfermedad y de las tensiones a las que se
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enfrenta consigo mismo y los otros. El trabajo de montaje intenta rescatar el silencio y el
juego de intensidades que la experiencia del cuerpo lGpico convoca, asi como también se

busca hacer presente al caracter invisible de los procesos de autoinmunidad.

El documental como una herramienta para construir conocimiento, en este caso, se convierte
en un proceso emocional, conceptual y estético que buscd situar la lectura sobre la
experiencia y significacion del cuerpo enfermo. Asi mismo sucede como una respuesta a las
iméagenes que desde el discurso hegemonico generan estigmas que configuran determinados
imaginarios sobre la enfermedad. La produccion autorreferencial implica reconocer la
agencia de mi cuerpo, la potencia del espacio intimo. De esta manera es una apuesta por
politizar mi experiencia en un proceso de re-identificacién y resignificacion que hace posible
transitar en este margen que me cuestiona la enfermedad/salud, para a su vez, negociar con
aquello que el LES busca comunicar. La imagen como un proceso de mediacion expone una
voz y corporalidad individuales que pretende hacer posible la circulacién de una imagen
compartida. En los aportes de Rebeca Pardo se reconoce la necesidad de dar un giro en la
narrativa de la enfermedad y transformar el imaginario desde dentro (Morcate y Pardo
2019,43).

3.4 Autoetnografia audiovisual

La creacion de este documental apuesta por una salida experimental y sensorial que evoca la
compleja relacion cuerpo/experiencia. Se plantea como un ejercicio autorreferencial que
posibilita la reinterpretacion de la realidad a partir del didlogo con los otros y la intimidad de
la enfermedad. Se debe insistir en que lo autorreferencial tiene que ser comprendido y
explicado como un documento colectivo, ya que es un proceso de co-creacion, es decir, en
esta propuesta los contenidos estan siempre en dialogo. La pregunta de qué mostrar y qué no
mostrar es una constante en la discusion con el otro, el documental en ese sentido tiene una
mirada compartida con las personas que me acomparfian durante el proceso de investigacion.
La experiencia de la enfermedad atraviesa todas mis relaciones y en ese sentido la discusion
sobre la misma es compartida en todo momento. Es necesario nuevamente subrayar que el

documental se ha redireccionado en funcion a la voluntad o manifestaciones de mi cuerpo.
3.4.1 Proceso y planificacion del documental

La propuesta audiovisual parte de un momento puntual que es el reconocimiento del silencio

alrededor de la enfermedad, asi como la necesidad de darle una imagen a aquello que coexiste
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en mi cuerpo, muchas veces de manera invisible. De aqui surgieron las preguntas de qué
momentos mostrar y coémo hacerlo. En una primera instancia se requiere el trabajo de la
memoria para dialogar con el curso de la enfermedad ¢cuando nos enfermamos y por qué lo

hacemos?

Regreso al archivo como una herramienta de recuperacion del tiempo y con la intencion de
regresar al origen, para imaginar respuestas. Un poco méas adelante en el tiempo, me detengo
en el concepto de crisis. Pienso que estos momentos de irrupcion contienen la informacion
vital de la enfermedad. Aun asi, reconocia la dificultad de representar algo que aparentemente
no estaba sucediendo, y me preguntaba ¢Realmente estoy enferma? ;Qué imégenes podrian
documentarse en este momento? Sin pensar en el futuro, a inicios de 2021, el documental se
habia concebido como una propuesta de representacion de la invisibilidad del LES. Situada
en un momento de aparente control de la enfermedad, en el que no tenia manifestaciones
fisicas, y donde unicamente me acompafiaba el diagndstico como una sombra de la que
solamente yo tenia conciencia. Entonces el documental se delimito6 en la relacién entre la
invisibilidad de la enfermedad y el correlato de esta en el sistema biomédico. Para ello se
realizaron las gestiones necesarias, como los permisos de investigacion en el hospital, de
donde inicialmente propuse recopilar datos de pacientes con diagnostico de LES, para revisar
las relaciones con la invisibilidad. Sin embargo, después de realizar el proceso/tramite de
protocolo de investigacion la respuesta que obtuve del hospital fue: “Siguiendo el proceso
interno del Hospital de Especialidades Carlos Andrade Marin se realizaron las consultas a
diversas areas que conforman este nosocomio acerca del Protocolo de Investigacion

titulado "Autoetnografia audiovisual: resignificar la experiencia del cuerpo, lupus
eritematoso sistémico (les)" cuya autora principal es Jumbo Garzén Cinthya Cristina, se
planted que el acceso a la base de datos de informacidn de pacientes debe ser preservado para
profesionales del ambito de la salud.”? y que, las entrevistas y el registro de mis
intervenciones dependerd de “la voluntad y consentimiento de hacerlo de los miembros de
esta institucion”. Esta respuesta fue importante, ya que dio cuenta de la distancia de la

institucién médica, en primer lugar, con propuestas de investigacion que no respondan al

21 Coordinacion General de Investigacion IESS, “ACERCA DEL PROTOCOLO DE INVESTIGACION SRTA
CRISTINA JUMBO?”, correo electronico a Cristina Jumbo, 5 de abril de 2022.
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saber cientifico clinico, y en segundo lugar con la falta de apertura como paciente del hospital
para poder ser participe del estudio de esta enfermedad. En las discusiones mantenidas con
quien guid este proceso en la oficina de investigacion del hospital, pude notar que el
protocolo resultaba un proceso burocratico y que en ningin momento se iba a generar un
espacio para la discusion del abordaje de la investigacion. Asi mismo, las directrices de este
protocolo estaban configuradas para la realizacion de investigaciones médicas, por tanto, mi
proyecto no respondia a los criterios que la misma especificaba. Desde ese momento contaba
Unicamente con la voluntad de participacion de mis médicos tratantes para poder recopilar

datos dentro del hospital.

En una de las citas médicas HCAM abril 2022, con el servicio de reumatologia responsable
de la atencién de pacientes con diagnostico de LES, solicité el consentimiento a mi doctora
tratante para documentar la consulta y, posteriormente, realizar entrevistas sobre mi caso. La
respuesta fue negativa, no podia registrar la cita porque ella no sabia cual seria el uso que yo
le daria al material, aun cuando le expliqué y presenté mi plan de investigacién junto con la
resolucion del departamento de investigacion del HCAM. Esta respuesta fue determinante
para posteriores decisiones en el documental. Lo que habia quedado claro de este encuentro
era la falta de disponibilidad de mi tratante para participar de la investigacion, reiteraba que la
consulta era un espacio cerrado. A pesar de que yo era la paciente y que era mi cuerpo del
que se hablaba, se anula la posibilidad de agencia dentro de este espacio que, finalmente, es
el lugar de mi experiencia. Aunque las respuestas fueron negativas, el trabajo de registro se
hizo sobre los momentos previos y posteriores a las citas médicas, las rutinas de preparacion,

asi como las reflexiones que de ahi surgian.

Mientras yo pensaba en las posibilidades para encontrar otros espacios de dialogo y trabajo
de campo con el sistema biomédico, mi cuerpo planeaba nuevos giros. Desde enero de 2022,
el dolor como una constante empezaba a recordarme que el LES estaba presente. Los
siguientes meses reaparecieron sintomas que reclamaron la atencion de mi mirada, sobre mis
piernas, manos, cabeza, 0jos y orina. Reconozco entonces que cada crisis se convierte en un
re-diagnostico, el LES estaba ahi y, aunque yo dudaba de su presencia, los resultados de los
examenes lo confirmaban. Todo el protocolo clinico reorganiza mi cotidianidad y le recuerda
a mi cuerpo su relacién con la enfermedad y también con el sistema biomédico. En este

momento, existe una redireccion del documental que fija su atencion sobre la crisis y el juego
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de intensidades que el LES propone con su reactivacion. Esto permite reconocer como ya
mencioné, el caracter fragmentario de la narrativa, incluso la fragilidad del concepto lineal.
Es decir, no hay un plan que pueda marcar el ritmo de trabajo y por ello la concepcion del
tiempo se desborda.

El registro documental inici6 en enero de 2022, luego de la intensificacion de sintomas y el
inicio de una reactivacion y se empieza a construir como un diario a partir de abril de 2022.
Como mencioné previamente, la respuesta de la médica tratante fue determinante para
reconsiderar los contextos de la filmacidn. Entonces con estas nuevas condiciones, el trabajo
se concentra en los espacios intimos, la experiencia del LES en el cuerpo y el transito por el

sistema biomédico.

El documental se replantea en una reflexion sobre la enfermedad como interrupcion o un
quiebre a la nocion de orden, desde sus diferentes formas e intensidades se sitla en la crisis
para dar cuenta de la incertidumbre como el Gnico sentido constante en este proceso. De
alguna manera, el audiovisual apela por rechazar la idea del cuerpo como un concepto que
tiene un inicio y fin en este sentido se resiste también a la ldgica de cierre de una estructura
narrativa tradicional que propone un desenlace a manera de cierre y el documental apuesta en

el corte como posibilidad de apertura.
3.4.2 Andlisis del documental

El LES se reactiva y mis rifiones?? nuevamente se encuentran en riesgo, se produce una suerte
de re-diagnostico en la que vuelvo a tomar conciencia de la presencia de la enfermedad. El
impacto fisico y emocional del LES se cuela con los nuevos procesos o itinerarios que el
control biomédico exige, como lo es medicalizacion y observacion permanentes. También
estan presentes una serie de inquietudes con respecto a mi lugar en el mundo. (Re)nombrarme
como una persona enferma supone una mutabilidad en los procesos de identificacion, una
confrontacion con la incertidumbre del futuro de un cuerpo® que desde la autoinmunidad

provoca su propia destruccion. Este es un punto de partida que exige ver y pensarme desde la

22 Nefritis lupica grado IV.

23 E| cuerpo nos da una perspectiva: el cuerpo esta <<aqui>> como punto de partida desde el cual el mundo se
despliega, esta a la vez més alld y menos alli. El <<aqui'>> del cuerpo no se refiere sélo al cuerpo, sino a
<<donde>> vive el cuerpo. El <<aqui'>> de la vivencia corporal es por tanto lo que saca el cuerpo de si mismo,
dado que esta influido y es modelado por lo que le rodea. (Ahmed 2019,22)
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enfermedad. En este contexto, el documental toma como punto de partida una nueva crisis
del LES en 2022.

Este documental se teje sobre las tensiones que la crisis provoca, es necesario reconocer la
manera de entender la enfermedad que, paralelamente, construye una relacion con mi cuerpo
y sus manifestaciones. En tanto esto sucede, aparecen distintas posibilidades y giros en las

formas en las que concibo la enfermedad y su representacion.
3.4.3 Estructura del documental

El producto audiovisual esta organizado en tres bloques/momentos que constituyen la
revision de mi experiencia con el LES, el proceso de resignificacion a partir de una crisis de
la corporalidad y todo lo que detona a su alrededor. La primera parte constituye una
introduccidn y contexto sobre la aparicion de la enfermedad, se muestra una revision del
archivo clinico y se define al LES. También se evidencia un proceso de reactivacion de la
enfermedad en el que la observacion y verificacion de sintomas configura una nueva rutina
que traslada al cuerpo a una relacién directa con la biomedicina. La segunda parte constituye
la crisis, donde se retoma una mirada intima sobre un cuerpo en riesgo y el encuentro con el
dolor. Se subraya la negociacion e incertidumbre respecto al tratamiento biologico. La tercera

y Ultima parte registra el proceso de hospitalizacién y la relacion con el sistema de salud.

(no) todas las formas de mi cuerpo son posibles 24’
Primera parte: Introduccion y contexto 05:33”

00:12 - 05:45

Foto 3.1 Registro autoetnogréafico

Fuente: Documental
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El documental inicia con un primer plano de mis pies sobre la cama. Se sobrepone el audio de
una llamada telefénica, del otro lado de esta conversacion se hace una pregunta que resulta
clave para iniciar la narrativa del documental:

- “;Cual es tu miedo mayor Cris? , “Estar viva” respondo.

Se parte entonces de un cuestionamiento sobre la vida, que apoyado en la incertidumbre sera
el hilo conductor del documental.

Foto 3.2 Archivo personal 1998
—1= - :

Fuente: Documental

Hay un caracter evocativo en el audio de esta secuencia que nos conecta directamente con el
juego de archivo con el que se continGa. Es como si esta pregunta se realizara
simultaneamente en distintas temporalidades, por ende, a distintos registros del yo.

La secuencia de material de archivo que estd compuesta por imagenes de cumpleafios,
vacaciones, recuerdos propone la busqueda en la memoria. La enfermedad tiene la capacidad
de (re) configurar una vida, por ello las preguntas sobre su origen. Cuando el cuerpo falla
ocupa el lugar de la otredad. La secuencia es una mirada al pasado, que revisa mi historia. En
maltiples formas la enfermedad descoloca esta historia y el ‘sentido de ser’ que aparenta estar

intacto.

- “;Coémo estar viva?”, se responde a mi declaracion, el documental como representacion de
la experiencia del LES se articula como una respuesta a esta nueva pregunta.

A continuacion, se muestra un plano detalle que registra un ejercicio retrospectivo sobre el
historial médico de los primeros nueve afios a partir de mi diagnéstico. Revisar el archivo

fisico supone dialogar con la enfermedad y el tiempo, esta busqueda posibilita la
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reconstruccion y también reinvencion de la memoria. El audio sefiala conceptos de “control”
y “normalidad” por lo que es posible regresar al analisis de categorias que definen la nocion
de salud como criterio de normalidad y se evidencia en como la evaluacién médica dictamina
el diagndstico como el desvio. Esto también da cuenta de un cuerpo en constante vigilancia.
Se pone en juego la imagen de un pasado que encuentra su correlato en la narracion del
presente, enfrentando el yo en distintas dimensiones del tiempo. Asi mismo, el archivo
biomédico se convierte en otro cuerpo, otra representacion o retrato que anuncia la presencia
de la enfermedad. Con respecto a la voz, narro mi historia para otro, en la medida en la que
explico estos documentos a mi interlocutor, me explico a mi misma, un recuento de los
procesos que me recuerdan la presencia de la enfermedad, repasar estas imagenes es una

apertura para la comprension y el hacer sentido de un relato.

Foto 3.3 Archivo médico (2006 a 2015)

Fuente: Documental

La siguiente escena habla de un cuerpo presente, el movimiento difuso de la camara en mano
nos retorna a la corporalidad como soporte del registro. Es posible re-significar el cuerpo
enfermo, por medio de la imagen y el sonido estableciendo una conexion del presente con el
diagnostico. Se utiliza el primer plano como gesto de lo intimo, enfrentar a la camara
mediante el registro de mi reflejo al inicio del dia es un dispositivo de apertura que enfatiza la
idea de un "yo" en observacion. Este es uno de los planos que se convierte en un leitmotiv del
documental. La repeticion del mismo muestra la evolucion del proceso dentro de la crisis del
LES. Se devela la experiencia como un ciclo que se repite una y otra vez. A esta secuencia le
acompafia una voz en off, a manera de contexto con la que se define ¢qué es el lupus

eritematoso sistémico?, su caracteristica de activacion y remision, la légica de la
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autoinmunidad, el silencio que ha acompafiado a la enfermedad y la necesidad de mirar un

cuerpo que avizora la crisis.

Foto 3.4 HCAM

Fuente: Documental

La reactivacion del LES se comparte con el espacio hospitalario. En la siguiente escena,
como en el cine directo, en un espacio con poco control técnico, se registra mi entorno
familiar con quienes aclaro la respuesta de la doctora frente a mi pedido para registrar la
consulta y la evaluacion clinica. Este momento es importante para el documental, ya que
determina un giro al subrayar la relacion médico/paciente, la falta de escucha y la evidente
dinamica de poder que se juega en este espacio. A partir de esto se toma la decision de
descentrar la voz del personal médico, lo que apunta a resistir la I6gica de una voz
“autorizada” para el relato de la enfermedad y busca reivindicar la voz del lugar de la
experiencia, es decir la agencia del cuerpo enfermo sobre su propia narracion. En esta
conversacion también se expone la incertidumbre al recibir informacion parcial de mi médico
tratante, nuevamente la cAmara en mano, el juego con el enfoque y la distancia focal registran
como la incertidumbre se traslada a mi entorno mas intimo y habita otros cuerpos. En la
conversacion se manifiesta una postura particular de mi medico y que insiste nuevamente en
la falta de escucha. Yo podia reconocer la reactivacion de la enfermedad pues ya habia una
serie de sintomas que lo confirmaban, pero esto no era acogido por mi médico tratante. La
situacién anuncia la espera y la frustracion frente a la Unica posibilidad: continuar con un

tratamiento biomédico. En el sistema de salud pablica la preocupacion ocupa el terreno
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paciente y la exposicion a la espera® es una realidad para todos quienes acuden al hospital y

requieren atencidn/tratamiento.

Foto 3.5 Itinerario médico HCAM

Fuente: Documental

Por medio del ritmo del montaje la siguiente secuencia propone un juego de intensidades que
problematiza el ritmo de los sucesos y hace evidente la movilizacion/detenimiento del cuerpo
frente a la crisis. La medicalizacion, la asistencia al hospital, exdmenes de laboratorio, el

cuerpo recostado, en una constante repeticion.

Foto 3.6 Itinerario personal medicalizacion y cuerpo

24 La atencion dentro del servicio de salud social se caracteriza por tiempos largos de espera, tanto como para
proceso de atencion, como medicalizacién. Hay pacientes que esperan meses por consultas de especialidad o
que finalmente no reciben sus medicinas.
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Dra. Tania Silva
Nefréloga HCAM

Fuente: Documental

Existe una dificultad en rescatar imagenes que como evidencia® den cuenta de la
enfermedad, la falla y el riesgo del cuerpo. Esta enfermedad es invisible, sucede a nivel
sistémico y lo que confirma su existencia es el dato clinico, el dolor y alteraciones en mis

6rganos.

Acompafia a estas imagenes la voz en off de la Dra. Tania Silva, nefréloga del hospital Carlos
Andrade Marin- HCAM, quien fue la Gnica tratante dentro de este espacio en participar de la
investigacion. Frente al sintoma resulta inevitable la bdsqueda de una explicacion, como
paciente atender a lo que se nombra permite configurar los significados de lo que el cuerpo
estd manifestando. El lenguaje, sea especializado o no, permite un acercamiento a la
experiencia, ser mirado/nombrado por un otro, complementa el hacer sentido. La narracion de
la doctora se convierte en una capa de significado que se imprime sobre mi cuerpo y la forma

en la que me reconozco.

La secuencia muestra una camara que rastrea y hace seguimiento del itinerario que la
enfermedad impone. Como acontecimiento supone el desplazamiento y reconfiguracion de lo
rutinario. El hospital como institucion también adhiere significado a los cuerpos que por él
transitan, los inscribe en la categoria de enfermedad. Se registra la dindmica de atencién en
hospital, la presencia de los cuerpos con los se comparte tanto la espera como la enfermedad.
La camara recorre el transito de estos cuerpos y se situa nuevamente en el mio. Desde el
montaje se sobreponen una serie de primeros planos que retratan la inflamacion de mis ojos,
insistiendo en que el sintoma es aquello que el cuerpo pide mirar, la forma en la que la

enfermedad se hace visible. La examinacion médica y la mia se sobreponen para construir

25 Que es una evidencia dentro de este documental. Hay que problematizar la “visualidad” en tanto es un
término capacitista, y que nos exige desde imagen nos exige veracidad.
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una imagen de este nuevo yo, que en momentos es un “otro”. Mi mirada recorre cada
manifestacion del cuerpo, hay una atencion particular al detalle y por ende al cambio. Esto
sugiere que se empieza a generar una suerte de metodologia del cuerpo, si los médicos
conocen en tanto nombran, yo puedo conocer mientras observo, atiendo y encarno.
Simultdneamente es posible situarse en el extrafiamiento de ese cuerpo que ya no es “mio”, el

cual parece pertenecer al LES y a esta nueva rutina.

Foto 3.7 Ejercicio autorretrato

Fuente: Documental
Segunda parte: La crisis 04:10°' 05:45 - 09:55

Foto 3.8 Registro personal

Fuente: Documental

74



Frente al ruido del hospital y el ajetreo que aprisiona el cuerpo, me sitio nuevamente en mi
reflejo, el silencio y el énfasis sobre lo minimo, el registro de este detenimiento y el cuerpo

tendido en la cama expone el poder de la enfermedad y anuncia la crisis.

Mi voz en off explica el sentido de la crisis e insiste en el concepto como el momento clave
para distinguir que: si bien en la enfermedad la crisis ofusca al cuerpo, por otro lado, y mas
alla de su materialidad le permite hacer sentido. Entiendo que el momento de la crisis se
convierte en una cuspide, exige detenerse, y de esta manera es también un lugar para la

orientacion.

Foto 3.9 Atencidn personal y clinica sobre el cuerpo

Fuente: Documental

¢Cual es mi limite o resistencia?

El registro de los pies sobre la cama es un recurso que también se repite varias veces a lo
largo del documental, la imagen habla de un cuerpo en reposo y es justamente ahi donde
reside el cuestionamiento sobre su limite. Es el retrato de un cuerpo, pero también de un
nuevo punto de vista desde donde se observa la experiencia. La pausa es el ritmo con el que
ahora el cuerpo ocupa el espacio. Los planos de la cama al igual que la camilla del hospital se
convierten en el lugar de la vulnerabilidad. La crisis requiere observacion, desde esa lentitud
de la imagen y la presencia del silencio, puedo ver el cuerpo adolorido, y a la par puedo ver

coémo es examinado por la mirada de otro que desde la técnica comprueba y verifica.
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Foto 3.10 Archivo clinico - eco renal

Dra. Tania Silva
Ne:frologa HCAM

Fuente: Documental

Mi observacién se anticipa a lo que la nefrologa, la Dra. Tania Silva anuncia con respecto a
las posibilidades de una insuficiencia renal. El audio se sobrepone a la ecografia de mis

rifiones, el cuerpo aparece como una mancha o una abstraccion, sobre la cual se anuncia un
futuro. De lo “posible” se construye la incertidumbre. El cuerpo se convierte también en un

territorio afectivo.

Foto 3.11 Registro HCAM

Fuente: Documental

La activacion de la enfermedad supone una dindmica que traslada el cuerpo al hospital. El
registro del lugar insiste en su caracter de verificacion y como la evaluacion clinica apunta a
significar los cuerpos que lo transitan. Los planos del hospital muestran la presencia de mas
CUerpos, no registro rostros sino su transito, ruido, sombras y reflejos, de alli pensar en la
posibilidad de colectivizar la experiencia y el sufrimiento. Cabe hacer la distincién con la
nocién de dolor, como apunté anteriormente, es una experiencia que posiblemente no pueda

ser compartida.
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A partir de esta secuencia el montaje propone un traslado de lo publico a lo intimo. Sobre este
plano se hace uso de una voz en off que convoca a pensar en el dolor y la fragilidad del
cuerpo, a la vez se superponen planos de mis pies como una reiteracion del cuerpo en camay
del lugar desde el que se narra la experiencia. La secuencia continGa con un montaje que
recopila imagenes sobre una serie de practicas que suceden paralelamente al tratamiento
biomédico. Se intercalan en distintos planos de todas las actividades que se han realizado
para aliviar al cuerpo, el ritmo del montaje busca reflejar la intensidad y urgencia que la

experiencia del dolor exige.

Foto 3.12 Précticas paralelas al tratamiento biomédico

Fuente: Documental
Tercera parte: De cara al tratamiento 06:13”
09:55 - 23:30

Foto 3.13 Registro personal

Fuente: Documental
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De cara al tratamiento retoma la relacion con el sistema biomédico, esta imagen se convierte
en la apertura para el tercer bloque donde se busca dar luz sobre dos cuestiones: la primera, el
agotamiento que la enfermedad provoca y que como un loop gira sobre la atencion al cuerpo.
En segundo lugar, se expone la dimension de lo econdmico y la dificultad de acceder a los
tratamientos. Todos los esfuerzos fisicos, emocionales y econémicos parecian ser en vano
pues mi cuerpo no estaba respondiendo. Frente a todos estos intentos, una segunda opinién en
la atencion médica privada, el reumatologo me indica que para frenar esta crisis deberia
acceder a un tratamiento bioldgico. En la imagen se puede ver mi reflejo junto a mi madre,

donde Unicamente se demarca el elevado costo de este tratamiento.

Foto 3.14 Ejercicio de autorretrato Film Soups

Iiford HPS 400
Orina + Acido micofenélico.
Revelado D76

Dra. Tania Silva
- Nefrologa HCAM
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Fuente: Documental
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En la siguiente secuencia la voz en off de la Dra Tania Silva explica qué es la terapia
biolégica. La voz se monta sobre un ejercicio de autorretrato® en el que intervienen distintos
rollos analogos para modificarlos con mi orina y los medicamentos que uso. Se presentan dos
lenguajes opuestos que dialogan para imaginar una representacion de un nuevo cuerpo que
desde la medicalizacion y la enfermedad se reconfigura en otras imagenes. Continda la
captura de la basqueda de informacidn sobre este tratamiento. El relato se construye sobre la
preocupacion, el silencio y la dificultad de comprender las implicaciones de lo que la terapia

implica.

Se registra un dialogo con la camara, en la conversacion se expone mi sentir frente al
tratamiento. La relacidn con el sistema de salud subraya las dificultades para acceder al
tratamiento?’, por el alto costo y los procesos burocraticos del seguro social que limitan a los
pacientes recibir una atencion adecuada. Se evidencia un sistema de salud fallido que impacta
en los cuerpos, sus afectos y también en la dimension econémica. El didlogo muestra una
suerte de extrafiamiento que recalca a la experiencia de la enfermedad, como la conformacion
de una otredad, donde mi respuesta frente al tratamiento es negativa, pero la crisis y el riesgo
sobre mis 6rganos me advierte que debo aceptarlo. El dialogo se extiende sobre un plano
frente al espejo, la observacion de la inflamacion en mis ojos indica que la actividad de LES

aumenta.

26 El proceso de "filmsoup" es una técnica experimental de fotografia analoga, en la que se altera el rollo de la
pelicula fotogréafica sumergiéndolo en diferentes liquidos o sustancias antes de ser revelada. En este caso se
empled orina y los medicamentos que consumo, para experimentar con mi representacion personal. Esta
intervencidn altera los colores, crea manchas y provoca cambios inesperados en la imagen, en un gesto similar al
de la enfermedad.

27 |_a falta de recursos para poder dar tratamiento a los pacientes, la falta de empatia y sensibilidad de algunos de
los tratantes para tomar decisiones oportunas para el beneficio de los pacientes, todo esto siendo limitado por
cuestiones burocréticas que determinan la asignacion de ciertos medicamentos para diagndsticos predefinidos
sin contemplar que pueden existir otras patologias que pueden verse beneficiados por estos tratamientos.

79



Foto 3.15 Registro escleritis

Dr. Ramiro Terén
Oftalmélogo

Fuente: Documental

Continda una secuencia de un plano detalle con un lente macro, la proximidad nos sitGa en la
materialidad del cuerpo y a su vez la conversacion con el médico oftalmologo enfatiza el

desborde de la enfermedad, situacion que ratifica la urgencia de recibir terapia bioldgica.

La préxima secuencia da inicio a un registro mas extenso sobre el proceso de hospitalizacion.
Se reitera nuevamente el uso de planos cerrados y detalles que sittan la intimidad de la
experiencia en el hospital. Se dialoga sobre el protocolo y las condiciones que se requiere

para la administracion del Rituximab?,

Foto 3.16 Registro HCAM
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Fuente: Documental

Posteriormente se muestra el registro desde del inicio del dia para dar cuenta del paso del

tiempo, se muestra la cotidianidad dentro del hospital, como las rutinas y la verificacion sobre

28 Rituximab es un anticuerpo monoclonal, esto es, una proteina que reconoce otra llamada CD20 localizada en
los linfocitos B. Actuda disminuyendo el nimero de linfocitos B. Es un tratamiento inmunosupresor que frena la
actividad del LES. Es utilizado para tratar ciertos tipos de cancer y enfermedades autoinmunitarias. Obtenido de:
https://inforeuma.com/wp-content/uploads/2017/03/96_Rituximab_TRATAMIENTOS-A4-v03.pdf
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el cuerpo. La observacion es atenta, miro mi cuerpo y sus reacciones frente a la medicina, asi
mismo el personal médico revisa mi orina, mi sangre, lo que como, etc. El registro muestra
cémo la medicina toca la intimidad del paciente, se repiten planos de mis pies y el plano
frente al espejo confronta lo que esta sucediendo con mi cuerpo, su hinchazén y ardor efectos

de la medicina.

Foto 3.17 Hospitalizacion HCAM

Fuente: Documental

Foto 3.18 Hospitalizacion HCAM

Fuente: Documental

Recorro el espacio y mi reflejo se junta con el hospital, documento su arquitectura y sus

sonidos mientras puedo tener la camara en las manos.

Finalmente, la administracion del tratamiento me retiene en la cama y en este momento
alguien mas toma la cdmara. Pasé a ser observada durante todo este proceso, lo cual supone y
revela un estado de vulnerabilidad. Soltar la cdmara supone soltar el control, aun dentro del

proceso autoetnografico mi cuerpo mantenia unas distancias. Los siguientes planos capturan

81



el paso lento del tiempo, los cuidados, silencios y los efectos en mi cuerpo. Mi madre Rocio y

mi amiga Emilia comparten la espera y me acompafian mientras me aplican la medicacion.

La siguiente secuencia muestra la nueva rutina a la que el tratamiento me sujeta. Contintia un

primer plano de frente a la cdmara, mirar supone confrontar la transformacion del cuerpo.

Foto 3.19 Administracion de Rituximab HCAM
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Fuente: Documental

Posterior a la primera dosis de Rituximab, se recopila el registro de los pulsos que he recibido
desde que me internaron, procesos ambulatorios, que suceden cada 6 meses en dos dosis
quincenales. Esta secuencia muestra la continuidad del tratamiento y que la basqueda

biomédica de la remision del LES puede suponer afos.

Continla una secuencia en la que se sobreponen una serie de planos detalle sobre mis ojos,
imagen que permite pensar en la mirada sobre la enfermedad, asi como el cuerpo. Se
sobrepone un registro microscopico de las imagenes que rescato a partir de la
experimentacion con mis fluidos y el medicamento. Ambos elementos como parte de la

nueva configuracion del yo. La voz en off corrobora la posibilidad del cuerpo de (re)situarse
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y resignificarse. Estos nuevos puntos de observacion comprenden a la enfermedad como un

transito.

Foto 3.20 Ejercicio de autorretrato y film soup

Fuente: Documental

La secuencia final retoma una imagen del inicio del documental que se sobrepone con el
registro actual, frente al espejo en una accion cotidiana puedo ver la transformacion de mi
cuerpo, las formas que adquiere, la palidez de mi piel, comprendo entonces que la memoria

también se construye sobre el dolor y el miedo.

Foto 3.21 Registro personal

Fuente: Documental

El contraste habilita un desplazamiento del yo que ahora cobra una nueva forma, lejos de las
categorias sana/enferma, esta experiencia da cuenta de la posibilidad del yo de ser otro. Hay
un sistema que simula en la enfermedad una obligacion, muchas veces cruel porque no hay

garantias que posibiliten su contencidn, sino mas bien parece ser que el camino del enfermo

es intrincado. Es necesario idear una pedagogia de lo enfermo?®, para poder agenciar nuestras

29 Imagino en la posibilidad de una pedagogia de lo enfermo que reconfigure el conocimiento y el cuidado desde
la vulnerabilidad y la resistencia. Aqui, la incomodidad de mirarse al espejo de la enfermedad revela un
panorama inexplorado donde la subjetividad se convierte en una coordenada para conocer. Politizar el cuerpo y
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voces/cuerpos, acompanar, cuidar y colectivizar la experiencia. No creo en la cura de ningun

tipo, pero si en la posibilidad de crear caminos para vidas mas vivibles.

la experiencia, dando voz a las narrativas personales que desafian las estructuras dominantes del conocimiento.
La enfermedad ya no es un campo de batalla contra el cuerpo, sino un espacio de dialogo con la propia
fragilidad.
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Conclusiones

Vivir en un estado de salud es vivir como si no tuviera que caer en cuenta que tengo un cuerpo, en
tanto este se presenta como transparente durante mi experiencia con el mundo (Blumenberg 2014,
523).

Sobre el documental

Después de una relectura del documental es necesario apuntar nuevos hallazgos y enfatizar
cuestiones que se han tratado desde el inicio de la investigacion. Aunque inicialmente
pensaba que mi cuerpo no colaboraba para que yo pudiera concluir con esta investigacion,
entiendo que su presencia y su desborde fueron claves para mirar a detalle el LES. El
ejercicio autorreferencial y etnogréafico insiste en la potencia de recuperar lo propio y del
reconocimiento de un cuerpo presente que como eje guia la investigacion antropoldgica®.
Calixto usa el término “pulso autoetnografico” (2022, 57) como un contra concepto que da
cuenta de un latido, una corporalidad que habilita la posibilidad de investigar sobre lo propio.
Tomo esta idea para sostener la importancia de lo encarnado de la investigacion y como esto
a su vez convoca una serie de afectos que estan en constante negociacion con las formas de
hacer; por ejemplo, los ritmos de cuerpo, la produccion. Esto supone dar espacio a aquello
gue no queremos Ver y que posiblemente no sea un riesgo Unicamente para el yo sino también
para alcanzar la supuesta “rigurosidad cientifica”. Nuevamente se trae a discusion la relacion
de la cercania como una trampa. Sin embargo, conviene partir del reconocimiento de esto
como una posibilidad, que lejos de entorpecer el camino de la investigacion incluye nuevas
entradas para provocar rupturas al no deshacernos de lo que este pulso convoca y en esto

concordaba con lo que menciona Calixto apertura un quiebre descolonial (2022,63).

La construccion de este documental parte de una determinada manera de entender la
enfermedad y de una relacion particular con mi cuerpo. La autoetnografia me permite
identificar una mirada parcial y situada de la experiencia encarnada, lo que incorpora sus
propias contradicciones. El montaje se da a partir de estos giros que son provocados por las

tensiones entre cuerpo y enfermedad. Entonces, inicio por reconocer que la interpretacion del

30 La antropologia reflexiva se convirtio en la posibilidad de escribir de si, como en un locus situacional, como
una enunciacion del grado de error, de la desviacion, del peso subjetivo en el analisis (Calixto 2022, 58).
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material provoca mi desentrafiamiento como sujeto, pero que como propone Rebollo, obliga a
examinar también mi concepcion del mundo y de la forma en la que lo miro y codifico
(Rebollo 2002, 61). A partir de la imagen se pueden resignificar los procesos o las crisis de la
enfermedad, en sus diferentes formas e intensidades, muestra que el cuerpo se resiste a los
discursos. El documental subraya las intimidades afectadas por la enfermedad, nombra al
silencio como una carga y hace de la imagen una posibilidad para salir del mismo. En la
experiencia de la enfermedad el audiovisual sostiene que la crisis es una provocacion para
hablar, nombrar. Salir del lugar y hacer un analisis o traducir este documento supone una
serie de afectaciones, la revision de este material me convoca nuevamente a la pregunta sobre
la resignificacion e incertidumbre del cuerpo y la complejidad de sistematizar aquello que es
sensible. EI material audiovisual me permite hacer de esta cuestion una guia y busqueda de
dialogo, distancidandome de la pretension de resolucion. A medida que inicié el documental
fui renunciando a la idea de encontrar una respuesta que clarifique la experiencia con el LES,
entiendo que esa respuesta es un transito y principalmente supone el reconocimiento de otra

posibilidad para habitar, asi como mirar la enfermedad como otredad.
Sobre el cuerpo y la enfermedad

La frontera sobre la que me sitto al iniciar este proceso de alguna manera se va diluyendo en
tanto la investigacion y la produccion documental me insisten en mirar y hurgar el paisaje de
la enfermedad. Esta experiencia hace de la frontera un lugar transitorio que a su vez provoco
una crisis ontoldgica, dando cuenta de dos mundos separados que obligan a mirar la
fragilidad del cuerpo frente un sistema que reafirma en lo sano un modelo Unico para

caminar.

En el proceso de resignificacién de mi cuerpo a partir de la crisis del LES, encuentro que la
enfermedad es un movil que reacomoda al cuerpo en distintas voluntades, que le exceden a su
propia comprension. En el intento por mirar este cuerpo ahora resituado, se incluyen el miedo
y la incertidumbre que a su vez son los que permiten pensar la complejidad del terreno de los
afectos para mostrar cuestiones que muchas veces quedan ocultas. Por otro lado, esta presente
la dificultad de hacer del cuerpo el lugar para la investigacion, en tanto los limites de alguna
manera se difuminan, y el trabajo de campo parece no terminar. Rescatar la subjetividad
permite reconocer en la enfermedad un observatorio que convoca una revision profunda de si,

y del mundo. Esta experiencia también supone un arrojo a la vida, el cuerpo toma forma de
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experimento y entonces entiendo que éste no es Unicamente su materialidad, sino que se
resignifica y se transforma. Esta posibilidad de cambio convoca al dolor en tanto supone un
quiebre en el orden de la vida y cuando esto sucede habilita un duelo. Butler (2006) afirma
que el duelo tiene que ver con aceptar un cambio cuyo resultado no puede conocerse de
antemano (47). Esta pérdida de la forma conocida, a su vez, es una posibilidad de creacion
gue atenta contra la idea de un yo estable, por ello nos aproxima a la fragilidad en tanto

pensar con y desde el nuevo yo, supone mirar un abismo.

Pensar con y desde el cuerpo enfermo supuso hacer de la vulnerabilidad del cuerpo el camino
para encontrar sentido en la experiencia. De alguna manera, la enfermedad se presenta como
un corte que convoca la fragilidad de la corporalidad, paralelamente a la resistencia. Esto
hace posible pensar en el cuerpo como lugar de deseo y de vulnerabilidad fisica, como lugar
publico de afirmacion y de exposicion (Butler 2006,46). Esta es una posibilidad de nuestros
cuerpos y también una potencia, parto de esto, para reafirmar la necesidad de politizar lo
intimo, justamente, para retomar el plural. Butler (2006) sostiene que hay una relacién con el
plural en tanto la pérdida es algo que nos aqueja y aparece en distintas formas, considero que
eso es lo que permite encontrar el sentido al "nosotros”. Llevar la discusion al plural es
preguntarse por la posibilidad de humanizar los procesos de atencion y cuidado que desde la
biomedicina revelan una disparidad, tanto en la limitacién del lenguaje como la relacion
médico paciente, y apostar por la potencia de procesos de co-creacion de conocimiento que

posibiliten vidas mas dignas para los cuerpos que encarnan desde experiencias alternas.

Al iniciar esta investigacion, reconozco en la incertidumbre un punto de partida, desde aqui
me cuestioné no solo la validez de la propuesta, sino también mi lugar en el mundo como
mujer enferma. Entiendo en primera instancia que la urgencia de resolver la pregunta que me
convocaba resultaba en una angustia innecesaria, funciona de igual manera la relacion con la
enfermedad. El problema de investigacion como la enfermedad estan presentes para invitar al
didlogo. Rodriguez sostiene que no hay proceso de escritura exento del trabajo con las
emociones, de remover en el cuerpo, de adentrarnos en nuestras profundidades y
exterioridades (Rodriguez et al. 2021,74). En el proceso de investigacion encuentro que la
impronta de la enfermedad aplaca ciertas condiciones para la escritura, pero alumbra esos
espacios entre el mundo interior y el exterior, entre los sanos y los enfermos. Siento que de

alguna manera el cuerpo escapa al discurso. Cuando mas quiero desentrafiar mi cuerpo, mas
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enferma me siento, me agoto, mi cuerpo pide dormir y se resiste a ser narrado. Parte de la
propuesta metodoldgica implicaba reconocer estos momentos de ambigliedad y de
contradiccion que, finalmente, constituyen gestos de rebelion del propio cuerpo, pero que se
hacen de la tarea de escribir(se) un arrojo a lo inasible.

Paralela a la incomodidad de mirarse encuentro la posibilidad de politizar el cuerpoy la
experiencia, otorgando agencia a la subjetividad desde donde es posible construir otros
caminos para el conocimiento, aunque sea una categoria llena de agujeros que exceden al
lenguaje. Retomar la voz del cuerpo insiste en generar éticas y politicas de cuidado, parto de
mirar que hay un conocimiento propio que se convierte en una metodologia del cuerpo
enfermo; sin embargo, es necesario que ese relato sea visibilizado dentro de los espacios de
atencion. A lo largo de este proceso insisto en cuestionar la urgencia por sanar, en cambio
generar caminos mas ligeros para este transito. El sanar seria corresponsal de la nocion
fundamentalista de que la salud es la ausencia de enfermedad. Entonces esta blsqueda no
solo implica un reto para el paciente sino para su propio cuerpo. El uso de metaforas bélicas y
conquista de la enfermedad lejos de permitirnos aceptar su presencia y reconocer que estamos
en continuo intercambio, nos enfrenta a una lucha desgastante. De ahi que podamos debilitar
la dicotomia de lo sano y lo enfermo, para situarnos en la frontera como otra forma de habitar
el mundo. Entonces, la cura se convierte en una serie de estrategias para acompariar a la

enfermedad que abran caminos para nuevos cuerpos, con nuevas condiciones.
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