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			Resumen

			La enfermedad crónica entraña un padecimiento de orden subjetivo que es preciso comprender y explicar, pues redefine el posicionamiento de los sujetos en la estructura social. El presente libro es un estudio sobre la experiencia subjetiva del padecimiento de la diabetes, en el que se tienen en cuenta su cronicidad, su cualidad de degenerativa, las exigencias anudadas a su tratamiento y lo que todo ello implica para la cotidianidad de la vida tanto del enfermo, como de su círculo más cercano. 

			Durante esta investigación se habla de la salud como fenómeno individual y colectivo, y a partir de un análisis crítico de las definiciones que la Organización Mundial de la Salud ofrece acerca de salud y enfermedad, se exploran las representaciones que sobre estas han elaborado el personal de salud y los sujetos en general. Con base en esto, se estudiaron aspectos como la relación médico-paciente-servicio de salud; las creencias, las ideas y los discursos establecidos alrededor de la diabetes; las relaciones intersubjetivas entre el enfermo y sus familiares, y el papel de la raza, el género y la clase social en la experiencia del padecimiento. 

			Esta investigación permite argumentar que la enfermedad crónica causa división subjetiva, puesto que su padecimiento remite a una dimensión individual e íntima que fractura la identidad y pone en crisis el yo previamente construido, por lo que el cuerpo deviene extraño y productor de malestar. Dado que la enfermedad es un fenómeno social, también vale afirmar que con ella viene aparejada una ruptura biográfica que interroga los marcos de sentido previamente configurados y definidores de la relación con los otros y con el entorno. La enfermedad cuestiona lo historizado. 
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			Abstract 

			Chronic illness involves a subjective suffering that needs to be understood and explained, as it redefines the positioning of individuals in the social structure. This book is a study of the subjective experience of suffering from diabetes, taking into account its chronic nature, its degenerative quality, the demands associated with its treatment, and what all of this implies for the everyday life of both the patient and their closest circle.

			This research discusses health as both an individual and collective phenomenon, and through a critical analysis of the definitions provided by the World Health Organization regarding health and illness, it explores the representations that health professionals and individuals in general have developed. Based on this, aspects such as the doctor-patient-health service relationship, beliefs, ideas, and established discourses surrounding diabetes, the intersubjective relationships between the patient and their family members, and the role of race, gender, and social class in the experience of illness were studied.

			This research allows for the argument that chronic illness causes subjective division, as its suffering refers to an individual and intimate dimension that fractures identity and puts the previously constructed self in crisis, making the body become alien and a source of discomfort. Since illness is a social phenomenon, it is also worth stating that it is accompanied by a biographical rupture that questions the previously established frames of meaning and defining the relationship with others and the environment. Illness questions what has been historicized.
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			Sobre la ilustración de portada

			Esta ilustración presenta un enfoque minimalista centrado en un frasco de insulina, el cual se convierte en el nuevo “postre” del paciente diabético. Este frasco, que contiene pastillas incrustadas, simboliza la angustia y resignación del paciente al enfrentarse con su tratamiento diario. La imagen busca resignificar visualmente el concepto de lo que “no debería consumirse”, transformando un elemento terapéutico en una metáfora de la lucha interna del paciente. A nivel visual, esta ilustración permite múltiples interpretaciones, invitando al espectador a reflexionar sobre la relación entre la salud, la enfermedad y la vida cotidiana. La composición, al dar todo el peso a la imagen, refuerza la experiencia subjetiva del padecimiento, destacando cómo la enfermedad no solo afecta al cuerpo, sino que también transforma la identidad y la percepción del mundo del paciente, tal como se discute en el libro.

			Fabián Beltrán
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			Prólogo

			Los estudios sobre la experiencia social y subjetiva de la enfermedad, y particularmente de las enfermedades crónicas, constituyen un importante campo emergente de investigación para las ciencias sociales en general y para la sociología en particular. Esta investigación se instala en la amplia discusión en torno al análisis y las implicaciones sociales que tienen las condiciones de vida de los sujetos en su salud y en las posibilidades de abordar el autocuidado y cuidado a lo largo de sus trayectorias de vida en las sociedades contemporáneas.

			De esta manera, la presente publicación, Sufrir el azúcar: diabetes, atención en salud y vida cotidiana, tiene la virtud de explorar la experiencia subjetiva del padecimiento de la diabetes entre un grupo de personas que cuentan con diagnóstico médico y que están en tratamiento, que además son residentes y usuarios de instituciones de salud ubicadas en sectores populares urbanos, en las primeras décadas del siglo xxi. Este estudio se sitúa en Cali, Colombia, y profundiza en este escenario como estudio de caso, que ilustra diversos aspectos fundamentales para comprender las relaciones entre enfermedad-sujeto-institución en el marco de los sectores populares que caracterizan campos de acción en estos contextos en los países de América Latina.

			Esta investigación tiene el propósito de indagar acerca de la singularidad del proceso subjetivo del padecimiento de la enfermedad, a partir de la cual se desarrolla el análisis de diversos aspectos de la experiencia subjetiva, se discuten los procesos de resignificación simbólica e identitaria que agencian los diversos actores que intervienen en este proceso de enfermedad-salud y se ausculta un conjunto de escenarios de diferentes ámbitos sociales que cobran importancia en el análisis realizado: el vecindario del barrio, las instituciones prestadoras de salud, la familia y el individuo. 

			De igual forma, se presentan importantes desarrollos conceptuales y material empírico que permite profundizar en asuntos estratégicos que se debaten en este campo de conocimiento: la categorización del cuerpo-paciente para comprender cómo viven la experiencia subjetiva los/las pacientes y las múltiples formas como el cuerpo se constituye en un territorio en disputa por su control. 

			La investigación también da cuenta de la labor de resignificar el trabajo de cuidados y autocuidado que agencian las personas, de manera individual y colectiva, bajo las condiciones y posibilidades de vida que tienen los sujetos en los contextos sociales contemporáneos. De esta manera, se instala en este contexto una aproximación al debate en torno a la acción social y la capacidad de agencia orientada a la resistencia y al cambio —individual y colectivo— ante la adversidad. Todos estos asuntos constituyen retos y desafíos de conocimiento e interpretación frente a los cuales las sociedades contemporáneas interpelan a las ciencias sociales.

			Entre los aportes que brinda esta publicación, vale la pena señalar algunos que son especialmente sugestivos, principalmente porque constituyen formas de hacer investigación que muestran el carácter complejo de la realidad social y las múltiples posibilidades a las que recurrimos para avanzar en los procesos de comprensión que esta nos demanda. En primer lugar, la investigación desarrolla un marco de análisis situacional que enriquece las perspectivas de reflexión y privilegia el detalle de las experiencias vividas en un contexto especifico. Dicho análisis proporciona múltiples recursos ilustrados en los que se despliegan las interacciones de los individuos para mostrar su heterogeneidad y singularidad, así como para indicar el peso que tienen los marcos institucionales en el análisis de las relaciones sociales en el proceso de las experiencias de la enfermedad y sus entornos. 

			En segundo lugar, en articulación con el enfoque de análisis situacional, la investigación acude a una perspectiva biográfica que permite realizar un seguimiento a los procesos de interacción de los sujetos y, de esta forma, ayuda a comprender el tipo de vivencias, experiencias, reflexiones y decisiones en los diferentes ámbitos de la vida cotidiana. En esta dirección, es importante resaltar la combinación de estrategias y técnicas de investigación que este texto desarrolla y combina en el análisis presentado. 

			Celebramos este importante aporte realizado por Wilmar Reyes Sevillano, en una primera versión como tesis doctoral en el programa de Doctorado de Sociología de la Universidad del Valle, y que ahora tenemos la oportunidad de publicar como libro académico resultado de investigación. 



			Rosa Emilia Bermúdez Rico

			Profesora Asociada

			Facultad de Ciencias Sociales y Económicas

			Universidad del Valle


			Introducción. Sufrir del azúcar: diabetes, atención en salud y vida cotidiana 

			Cuando el misterio es demasiado impresionante no es posible desobedecer. Por absurdo que me pareciese, a mil millas de todo lugar habitado y en peligro de muerte, saqué del bolsillo una hoja de papel y una estilográfica. Recordé entonces que había estudiado principalmente geografía, historia, calculo y gramática, y dije al hombrecito (con un poco de mal humor) que no sabía dibujar. 

			El principito, Antoine De Saint-Exupéry




			El presente libro versa sobre la experiencia del padecimiento de la enfermedad crónico degenerativa. En él se exploran, a partir de la palabra de los actores implicados, los avatares del padecimiento de la diabetes y su consecuente impacto en las diferentes esferas de la vida. Asimismo, se analizan las formas como la enfermedad cuestiona la identidad y compele a los sujetos a reorganizarse y redefinir su modo de relacionarse con los otros y con la cotidianidad en general. Este es un libro sobre el malestar, las dificultades, la angustia, el desconsuelo, las luchas, la resistencia y las estrategias que resultan subjetivantes de la condición de diabético y de la enfermedad en tanto vivencia. 

			El propósito de este libro es contar, de manera fidedigna, la experiencia de aquellos que padecen una enfermedad crónica considerablemente degenerativa, como la diabetes. Se muestra cómo los sujetos incorporan el padecimiento a su cotidianidad, con el costo físico, económico, social, laboral y subjetivo que ello contiene. De esta manera, se propone aportar a la comprensión de un fenómeno creciente y cada vez más complejo, así como derribar estigmas, prejuicios y falsas creencias asociadas a una cara por lo general silenciada del sufrimiento: la experiencia subjetiva del padecimiento. 

			La diabetes habita el discurso popular desde hace relativamente poco tiempo; de hecho, muchas personas solo la articularon a su saber respecto a la salud y la enfermedad, a partir de ser diagnosticadas con esta o debido al diagnóstico de alguna persona cercana a su círculo familiar o social. Esto se relaciona, entre otras, con el aumento desmesurado de su prevalencia, pues en 2016 más de 422 millones de personas en el mundo tenían diabetes, frente a los 108 millones en 1980 (Organización Mundial de la Salud, 2016)1. La mencionada prevalencia ha aumentado más rápido en países de ingresos medianos y bajos que en los de ingresos altos, lo que ha conducido a que se reconozca el papel imperante de los factores sociales, económicos y culturales en el advenimiento de la enfermedad. La diabetes es una enfermedad cada vez más común en los diferentes grupos sociales, acompaña de cerca la cotidianidad y aparece en las reflexiones alrededor de la salud, el estilo de vida, los consumos y el servicio de salud. Ahora bien, más allá de la mentada novedad en el escenario del sentido común, es preciso aclarar que esta es una enfermedad muy antigua. Según Sánchez Rivero (2007), se sabía de ella incluso antes de la era cristiana, pues “fue descrita por Areteo de Capadocia2 [...] como una enfermedad fría y húmeda en la que la carne y los músculos se funden para convertirse en orina” (p. 74). Razón por la cual el mismo Areteo la llamó diabetes, que en griego significa sifón, en alusión a uno de los síntomas más evidentes y, como veremos, más molestos de la enfermedad: la micción frecuente. Siglos más tarde, “fue Tomas Wills quien, en 1679, hizo una descripción magistral de la diabetes [...] fue él quien, refiriéndose al sabor dulce de la orina, le dio el nombre de diabetes mellitus (sabor a miel)” (Sánchez Rivero, 2007, p. 74).  En la segunda mitad del siglo xix, la diabetes se asoció a la obesidad y el sedentarismo, los cuales se erigieron como dos condiciones clave en la aparición y el desarrollo de enfermedades crónico-degenerativas en general. En el mismo siglo, se constató que el sabor dulce de la orina es resultado de altas concentraciones de glucosa (azúcar) en la sangre y que esto produce daños severos en los órganos: el riñón, los ojos, el corazón y los nervios en general. 

			Desde esta perspectiva, la presente investigación se ocupa de identificar, describir y analizar los diferentes elementos y las condiciones que definen el marco de la relación entre los sujetos, la salud y la enfermedad, siempre a partir de la reflexión respecto a los cruces discursivos y las formas como estos producen las subjetividades que se ponen en juego en el proceso salud-enfermedad-atención (en adelante s-e-a).

			Conceptos de salud y enfermedad en el servicio de salud

			La Organización Mundial de la Salud (oms, s. f. a) define la salud como un estado de completo bienestar físico, mental y social, y no solo la ausencia de enfermedad. Esta definición plantea la posibilidad de un estado de equilibrio entre esos tres aspectos y ubica la salud como un ideal de los seres humanos, un prerrequisito para vivir plenamente. Empero, aunque referirse a bienestar supone un avance respecto a definiciones anteriores que se limitaban a la dimensión física (Saylor, 2003), también se plantea un objetivo imposible: llegar a una especie de nirvana, una armonía perfecta entre todos los escenarios de la vida; es decir, una vida sin tribulaciones ni dificultades. Lo que se quiere argumentar es que en esta definición de salud se usan con cierta ligereza tres nociones configuradoras de la esfera del bienestar3, incluso se presenta lo social como algo inmóvil e inalterable, y se dejan de lado las condiciones materiales de los sujetos, sus prácticas cotidianas y las relaciones intersubjetivas productoras de la realidad a la que, puede entenderse, remite la noción de salud de la oms. Esta definición descuida el papel activo que juegan constructos sociales como el género, la raza, la clase social, entre otros; todos productores y participantes de un entramado cultural que indefectiblemente impacta —positiva o negativamente— en la salud, ya sea como evento biológico o como fenómeno subjetivo. Al respecto, Menéndez Spina (2000) afirma que los factores culturales son tenidos en cuenta al analizar aspectos como lo religioso y lo mágico, mas no lo son tanto al estudiar fenómenos como la salud y la educación. Para este autor, las investigaciones de los historiadores de la biomedicina en América Latina (en particular del siglo xx) tienden a centrar sus análisis en lo científico, lo político, lo institucional y lo social, sin un enfoque cultural. Lo que se da en muchas ocasiones es la descripción de “síndromes culturalmente delimitados, ‘mal de ojo’, ‘susto’ o ‘empacho’” (Menéndez Spina, 2000, p. 166). Sin que estas, o los rituales y terapias que suscitan, sean sometidas a análisis respecto a su eficacia simbólica.

			Otra observación que puede hacerse a la noción de salud de la oms tiene que ver con el hecho de que se considere la posibilidad de estar sano mentalmente, cuando la misma medicina científica, acatando dicha noción, produce manuales que clasifican como patológico casi cualquier comportamiento, actitud o sentimiento. Esto sucede con la Guía de consulta de los criterios diagnósticos del DSM-5™ (American Psychiatric Publishing, 2014), en su quinta edición (dsm-v), que es una clasificación de los trastornos mentales de forma periódica realizada por la Asociación Americana de Psiquiatría (apa), en el que estos son definidos como:

			Patrones de comportamiento de significación clínica que aparecen asociados a un malestar emocional o físico de la persona, a una discapacidad, al deterioro en el funcionamiento cotidiano, a la pérdida de libertad o incluso a un riesgo significativamente aumentado de implicarse en conductas contraproducentes o de morir prematuramente. (Echeburúa et al., 2014, p. 66)

			Lo que muestra el dsm-v es un aumento considerable de la clasificación de los trastornos mentales en 61 años, pues estos pasaron de 106 en la primera edición del manual (1952) a 216 en 2013. Esto, entre otras, porque en cada versión del documento se describen nuevas patologías, que incluyen malestares subjetivos que no necesariamente son patológicos. Al respecto, se pueden mencionar los duelos, la frustración por no responder a los ideales sociales, los conflictos comunes en la escuela, el trabajo o la vida de pareja, y la falta de soportes sociales y afectivos, entre otros. Esta patologización de la vida cotidiana redunda en su propia medicalización, en “una tendencia errónea por asignar a todos los problemas un nombre clínico, unos síntomas y un tratamiento” (Echeburúa et al., 2014, p. 66). Ese tratamiento, al ser farmacológico, pretende la resolución de lo mental a través de lo físico, por lo que podríamos afirmar que bajo esta lógica desaparecería también la posibilidad del bienestar físico, por cuanto precisa de fármacos para su correcto funcionamiento. Cabe anotar que la patologización aludida constituye una forma de poner la salud al servicio del control social, al determinar quién es normal y quién no. Aquel que cuestiona con su ser y su proceder el orden establecido precisa ser diagnosticado y tratado; en otras palabras, es ingresado en la lógica “coercitiva que asegura la trasmisión del poder y el desplazamiento indefinido de sus efectos” (Foucault, 2001, p. 28). 

			La oms propone un modelo clasificatorio más: la Clasificación Internacional de Enfermedades, onceava edición (cie-11; oms, s. f. b), que considera todas las enfermedades, físicas y mentales, de manera detallada. Este se usa en el ámbito hospitalario para realizar los diagnósticos a partir de los síntomas y signos que presentan los sujetos y que configuran los denominados síndromes, pero no necesariamente enfermedades. En este punto se ubica una de las críticas que se le hacen a este manual: 

			Gran proporción de la demanda en nivel de asistencia primaria no puede ser descrita en términos de enfermedades. Como se sabe, muchos elementos de esa demanda se expresan en términos de síntomas y signos o sus combinaciones (síndromes), lo que no facilita su categorización en una clasificación basada principalmente en la enfermedad. (Rodríguez Jústiz et al., 2000, p. 217) 

			En este manual, muchas veces faltan elementos para realizar diagnósticos certeros, por lo que se corre el riesgo de asignar un dictamen inadecuado a todo sujeto que no responda a los criterios establecidos para alcanzar lo concebido como normalidad. El cie-10 sigue “un esquema ‘biologicista’ sin ningún compromiso para ser un instrumento que favorezca un análisis más del proceso salud-enfermedad” (Rodríguez Jústiz et al., 2000, p. 217), proceso que, por supuesto, debe ser del interés de la oms. Estas inconsistencias no permiten tener claros los diferentes criterios y conceptos que sirven de base para comprender las distintas formas como opera el proceso s-e-a.

			Se advierte entonces que la salud se presenta como “huidiza, indisociable de la vida del ser humano y de la especie humana. La salud es un ‘resultado’ al mismo tiempo que es un ‘recurso’” (Contandriopoulos, 2006, p. 8). Ahora bien, esta afirmación presenta dos aspectos importantes para considerar: primero, la salud cómo resultado, es decir, como consecuencia de la “armonía” entre los elementos genéticos, ambientales, culturales y personales; segundo, la salud como recurso, puesto que, según la Carta de Ottawa (oms, 1986), la salud favorece “el progreso personal, económico y social”, es decir, constituye un componente clave para alcanzar una calidad de vida aceptable, que responda no solo a los imperativos sociales, sino además a las necesidades individuales. En ese orden de ideas, el centro de la cuestión no se ubica en “cómo se define la salud”, sino en los efectos prácticos de tal definición. Se resalta que el modelo médico hegemónico4 trabaja con la noción propuesta por la oms sin cuestionarla, pero, además, sin tener en cuenta las esferas psíquica y social que la misma definición señala. Este aspecto obstaculiza el análisis de los fenómenos en mención, pues el discurso biomédico centra su mirada, casi de manera exclusiva, en la dimensión orgánica y excluye otros saberes y prácticas que atañen a la salud y la enfermedad; esto limita las posibilidades de comprender el proceso s-e-a a partir del contexto en el que esté imbuido, lo que, a su vez, limita el alcance de las estrategias de promoción de la salud (Saylor, 2003). 

			Para algunos autores como Twaddle (1974), Alonso (2003) y Mansyur et al. (2023), es necesario considerar un cambio en la noción de salud y este debe tener efectos prácticos en la medicina científica, de lo contrario es muy complicado que se avance hacia un modelo holístico. Esto en razón de que el modelo biomédico dominante sigue demostrando su eficacia con avances técnico-científicos, lo que redunda en mayor aceptación —casi sin cuestionamientos— por parte de los individuos y grupos sociales. 

			Ahora bien, más allá de las críticas a esta noción, algunos autores reconocen en ella ciertas bondades; por ejemplo, Moraga (2005) afirma que, aunque utópica, la definición de salud de la oms funge como “guía inspiradora de los actos cotidianos […], sirve de guía a las actividades sanitarias que versan siempre sobre estados parciales de salud física, psíquica o social” (p. 52). Sostiene, además, que dicho ideal inalcanzable es útil para comprender las motivaciones y prácticas inadecuadas que deben mejorarse y superarse. 

			Así, la salud sigue siendo, como indica Sullivan (2003), “un hecho biológico y objetivo” (p. 1595); por lo tanto, se usa para “cuantificar en términos de mortalidad y enfermedad” (p. 1598), y así se descuida la dimensión subjetiva subyacente a toda enfermedad. En consecuencia, es necesario hacer una transición epistemológica de lo objetivo a lo subjetivo o, mejor, una articulación de ambas dimensiones. Esto se lograría, según el Sullivan, ubicando en el centro del proceso al paciente y su punto de vista, y no ignorando su posición frente al padecimiento, como se ha hecho históricamente. Desde esta perspectiva, la salud precisa ser redefinida (Saylor, 2003), con el fin de concentrarse en las diferentes dimensiones que impactan la salud de los individuos; es decir, considerar en la práctica el modelo biopsicosocial que aparece en el discurso, puesto que este ha mostrado efectividad para “obtener una mejor comprensión de los procesos de la enfermedad y sus causas […] o para mejorar las relaciones médico-paciente” (Alonso, 2003, p. 243). No obstante, en la actualidad este modelo solo se aplica en la gestión de la enfermedad crónica, básicamente porque en esta no se persigue la cura definitiva que consiste en eliminar la enfermedad, sino que se procura que los sujetos aprendan a vivir con su padecimiento y lo que ello implica en términos emocionales, afectivos y sociales. 

			Ahora bien, decir que la salud no es “solo la ausencia de enfermedad”, como lo hace la oms, supone que el hecho de estar enfermo es lo contrario a estar saludable; es decir, afirmar que salud y enfermedad son dos estatutos separados y de alguna manera antagónicos, cuando en realidad están estrechamente ligados. Así lo plantea Fernández (2012):

			La enfermedad y la salud no son conceptos opuestos, en tanto que se puede padecer una enfermedad (por ejemplo, ser diabético) presentando un alto grado de salud; empero, es frecuente no estar diagnosticado de dolencia alguna y sin embargo no presentar buena salud, sentirse enfermo. (s. p.) 

			La oms propone la siguiente definición de la dicotomía salud-enfermedad: “alteración y desviación del estado fisiológico en una o varias partes del cuerpo, por causas en general conocidas, manifestadas por síntomas y signos característicos y cuya evolución es más o menos previsible” (Herrero Jaén, 2016, p. 2). Esta definición suscita algunos interrogantes: ¿por qué al referirse a la salud se menciona la esfera biopsicosocial, pero frente a la enfermedad el cuerpo es reducido a su dimensión biológica? ¿Las dimensiones psíquica y social no tienen relación con los procesos de enfermedad? ¿Cómo es definido —nombrado— el padecimiento cuando no se presenta alteración de lo físico? Parece que la enfermedad es entendida como una realidad objetiva y material, por ello Restrepo Ramírez y Espinel Vallejo (1996) afirman que “la medicina moderna ha caído bajo la tiranía de los nombres, bajo la férula de un peligroso realismo” (p. 34). Denominaciones que no son puestas en cuestión, son aceptadas sin objeciones y determinan muchas veces el porvenir de los sujetos-pacientes, en lo que a su salud respecta. Este afán por dotar semánticamente las diferentes manifestaciones biológicas o emocionales está relacionado también con “la burocratización y uniformidad de una práctica que exige resolver, en el plano de la estadística, lo que no ha podido manejarse en el campo de la experiencia clínica” (Restrepo Ramírez y Espinel Vallejo, 1996, p. 34). Esta burocratización redunda en las dificultades conocidas como: inequidad en la prestación del servicio, fallas en los programas de promoción y prevención en salud (PyP), empresas prestadoras de salud (eps) funcionando como monopolios que anteponen lo económico a lo asistencial, una oferta que es superada por la demanda del servicio, citas difíciles de conseguir y consultas de muy poca duración que socavan la calidad del encuentro terapéutico, entre otros. 

			Del proceso salud-enfermedad-atención-(prevención), s-e-a-(p) 

			Entendiendo que la relación entre los individuos, su salud y su enfermedad es bastante compleja por instalarse en el escenario social, esta investigación se realizó a partir de las lógicas del proceso s-e-a-(p), pues este permite atender en el análisis las dimensiones cultural, social, económica, política y simbólica que atañen al mentado proceso. Esto va en contravía de posturas de corte biologicista que suelen atender los discursos y las praxis del mercado. 

			La salud y la salud pública (que) han estado históricamente caracterizadas por una visión positivista, marcadamente biológica y medicalizada, centrada en la enfermedad y no en la salud, que es lo que llamamos “pensamiento hegemónico en salud”, el que simplifica y reduce la compleja determinación social de la salud y la enfermedad a los clásicos factores de riesgo y convierte a la epidemiología en mera contabilidad de casos y muertes. (Feo Isturiz et al., 2012, p. 603) 

			Este posicionamiento coincide con el de Pagnamento et al. (2016), quienes reconocen la valía de atender los aspectos que “pueden escapar a las clasificaciones habituales sobre la enfermedad […] y que, sin embargo, constituyen problemas sociales” (p. 3). Menéndez (1994) resaltaba la importancia de pasar de la diada salud-enfermedad a la triada salud-enfermedad-atención (s/e/a), y definía esta última como “un universal que opera estructuralmente —por supuesto que en forma diferenciada— en toda sociedad, y en todos los conjuntos sociales estratificados que la integran” (p. 71). Para el autor, este constituye un proceso más completo que se compadece de mejor manera con la complejidad que suponen los padecimientos y las prácticas que despliegan los sujetos para mitigarlos. Menéndez, además, sostiene que, al ser parte de la vida colectiva, estos procesos producen simbolismos y representaciones sociales y, en consecuencia, subjetividades. 

			Más adelante, Menéndez (2017) amplía su conceptualización al respecto y propone el proceso 

			[…] salud/enfermedad/atención-prevención que incluye el papel dinámico de los sujetos y grupos y no solo de los curadores y de los determinantes sociales, y donde dicho proceso puede operar como “espía” de las contradicciones no solo de los sistemas sino de los analistas de dichos sistemas. (pp. 20 y 21)

			Lo concerniente a la prevención implica al menos dos dimensiones: una referida a las respuestas de los sujetos frente a los padecimientos o la posibilidad de su aparición, y otra relacionada con el sistema de salud y las prácticas que despliega para prevenir la enfermedad. A esta última le hacemos una crítica, y a ello se debe que la presentemos entre paréntesis (P), dado que en el sistema de salud colombiano y, particularmente en las instituciones prestadoras del servicio, la prevención se enmarca en los denominados programas de PyP: promoción (de la salud) y prevención (de la enfermedad). La cuestión es que desde esta premisa la prevención queda reducida o se diluye en la promoción de la salud, cuyo objetivo es que las personas tengan comportamientos saludables (Flórez Alarcón, 2007), por lo que apuntan a la eliminación de hábitos nocivos, en favor de estilos de vida saludables. Sin embargo, integrar el manejo de la diabetes a la cotidianidad de la vida puede ser desafiante para las personas . Ahora bien, aunque lo propuesto es importante y necesario, cabe anotar que su impacto es cuestionable, dado que las intervenciones planteadas desde estos modelos, al estar “orientadas fundamentalmente a la modificación de estilos de vida de los individuos […] se tornan desarticuladas [y] fragmentadas” (Rodríguez Villamil et al., 2013, p. 33). En el sistema de salud colombiano, las acciones de PyP suelen dirigirse a grupos poblacionales similares: “pacientes con una condición de salud-enfermedad de base —falla cardiaca, diabetes, anticoagulados, obesidad infantil— y tienen por objetivo contribuir a la rehabilitación de su situación” (Barrientos-Gómez et al., 2017, p. 64). Estas acciones se despliegan desde discursos educativos y apuntan a “la identificación de factores de riesgo, la socialización de procesos fisiológicos o patológicos, y en muy pocos casos, [a] acciones orientadas al desarrollo de habilidades psicosociales para la vida, autoestima y relaciones interpersonales” (Hernández-Sánchez et al., 2019, p. 161). La multidisciplinariedad es común en estos programas, cuestión que supone un avance frente a antiguos modelos; sin embargo, vale anotar que aún no se alcanza la interdisciplinariedad, la cual se considera necesaria para el éxito de la intervención (Barrientos-Gómez et al., 2017). Con lo anterior coinciden Yorgason et al. (2021) y Hernández-Sánchez et al. (2019), quienes, además, sostienen que los principales medios para la educación en salud son las plataformas virtuales, los programas de televisión o radio, los boletines físicos o virtuales, los folletos, las cartillas impresas y las líneas telefónicas de consulta. 

			Así, pues, estas prácticas desatienden la pluralidad que entraña el proceso s-e-a-(p), descuidan el contexto donde tiene lugar la vida de los sujetos y apuntan a discursos basados en el riesgo (a perder la salud) a partir de la definición clásica de salud que se ha referido anteriormente. Esto obedece, entre otras, a que, con el fin de disminuir costos y debido a las dificultades técnicas de control y participación, las intervenciones apuntan a lo curativo (Rodríguez Villamil et al., 2013), en detrimento de lo preventivo. Esto tiene que ver con “los incentivos perversos que se generaron con la participación de las aseguradoras privadas (en el sistema de salud colombiano)” (Vélez, 2016, p. 184). Finalmente, la dimensión (P) del proceso solo aparece verdaderamente en la lógica del sistema de salud cuando los sujetos han sido diagnosticados, lo que es valioso porque se procura menguar el avance degenerativo de algunas enfermedades, pero insuficiente, puesto que no logra el cometido inicial de prevenir la enfermedad (su aparición). En ese orden de ideas y atendiendo a lo dinámico del concepto, en esta investigación se trabaja con la noción s-e-a.

			Ahora bien, el abordaje analítico del proceso s-e-a desde las ciencias sociales es una tarea compleja. Por un lado, por la relación de subordinación de estas dentro del campo médico (Castro, 2013), donde generalmente gobiernan los conceptos, los métodos y las técnicas de la biomedicina, lo que lleva a que muchos de sus postulados sean desestimados al considerarse muy subjetivos e incapaces de predecir fenómenos con exactitud y, en consecuencia, carentes de rigurosidad científica y objetividad, algo estimado como exclusivo de las ciencias naturales. Al respecto, Menéndez (2009) sostiene: “la aproximación epidemiológica no solo busca establecer generalizaciones de base estadística, sino que además cuestiona, desconfía, subalterniza la información producida por técnicas cualitativas respecto de diferentes problemáticas, pero sobre todo en términos de que no podría establecer generalizaciones” (p. 144). Este autor afirma que las ciencias sociales han desarrollado técnicas para hacer generalizaciones y hasta predicciones a partir de abordajes cualitativos, refiriéndose a la construcción de modelos y tipos ideales (hallados en Durkheim y sus cuatro tipos de suicidio y en Weber con los diferentes tipos de dominación). Impera, entonces, en la lógica del discurso médico que apunta a la promoción y la prevención la mirada biologicista de las enfermedades crónicas, particularmente en lo que a la diabetes respecta, pues “la diabetes tipo 1 se investiga principalmente como una condición médica; parece descuidarse un examen de la experiencia subjetiva del mismo” (Kruger et al., 2023, p. 574).

			Existe otro elemento que deviene en obstáculo para el tipo de abordaje mencionado: la dificultad que presenta la articulación entre acción y estructura al analizar el proceso s-e-a. Esto hace que las investigaciones generalmente terminen por decantarse, ya sea por el análisis de los procesos macrosociales y su papel en la salud —ignorando la dimensión subjetiva inherente al padecimiento—, o por modelos netamente individualistas que desconocen la influencia de la estructura en la experiencia de los sujetos; en consecuencia, tienden a “colocar el peso en el sujeto de la experiencia alienado de la experiencia social y cultural de la cual es parte” (Menéndez Spina, 2000, p. 185). Por supuesto, los primeros, al sustentarse en modelos estadísticos y abordar sus análisis a partir de los diferentes componentes de la estructura social, tienen mayor incidencia en el discurso de la medicina y la salud pública, particularmente en el desarrollo de los programas de promoción de la salud y prevención de la enfermedad. Los segundos, en cambio, suelen ser menos escuchados o considerados irrelevantes en la dinámica asistencial. 

			Esta suerte de separación entre acción y estructura obedece a que muchas veces no se considera necesaria o posible su articulación cuando se alude a la diada salud-enfermedad. Sin embargo, es importante reconocer que ambas perspectivas aportan valiosos elementos descriptivos y analíticos sobre el fenómeno en cuestión, en especial porque articularlos implica pasar de centrarse en la enfermedad de manera exclusiva, como históricamente lo ha hecho la biomedicina, a modelos que se ocupan de la experiencia de enfermar. Esta cuestión también incluye los estados de salud y dota de relevancia la palabra de los sujetos al respecto, y así abona el camino para reconocer, a partir de sus discursos, las representaciones sociales que les asisten y dan cuenta de cómo vivencian sus padecimientos. Menéndez (2020) sostiene que las enfermedades “dan lugar a la generación y uso de sentidos y significaciones subjetivas y colectivas que operan de diversa manera sobre el proceso s/e/a-p” (p. 108). Esto da cuenta de que en la vida colectiva tienen lugar experiencias individuales de padecimiento y ambos estatutos configuran la dimensión subjetiva que atañe a la experiencia de enfermar, pues “la diabetes es un problema clínico y de salud pública global que afecta a la vida de las personas y que es necesario abordar porque los diabéticos están enfermos todos los días” (Koen et al., 2020, p. 450).

			Así, pues, en este trabajo asumimos que el proceso s-e-a necesita ser analizado a partir de la relación dialéctica que existe entre sujeto y estructura, ya que no es posible comprender uno sin el otro. En razón de esto, se parte de la premisa de que la enfermedad crónica se padece y supone un punto de quiebre en la historia de los sujetos. Se sabe que estar enfermo demanda la resignificación de la relación con el cuerpo mismo, que pasó a ser ajeno, impropio, un cuasi enemigo del que, por obvias razones, es imposible escapar. La enfermedad es trágica, al menos al “aparecer”, y más cuando no es posible curarse de ella, como es el caso de la diabetes. Entonces, “cada enfermedad distinta representa, en el escenario de la vida íntima, un drama diferente” (Chiozza, 2006,  p. 34). Pensar el problema desde esta postura supone un posicionamiento  epistemológico y, en consecuencia, metodológico que demanda ocuparse de la palabra de los sujetos, de lo que tienen para decir respecto a la experiencia subjetiva del padecimiento. En este punto, se coincide con lo que manifiestan Krueger et al. (2021), cuando resaltan la importancia de dar significado a la diabetes en pro de una adaptación positiva por parte de quien la padece. 

			En todo caso, es preciso subrayar que “ocuparse de la palabra” entraña  algunas dificultades: cuando es el sujeto enfermo el que debe hacer uso de ella, deja ver lo complejo que le resulta articular —al menos en los primeros momentos de la enfermedad— su padecimiento y su historia, asumir su cuota de responsabilidad respecto a lo que le sucede y asignarle la carga correspondiente a la estructura y a las condiciones de posibilidad que le ofrece. De ahí que sus historias no pocas veces carezcan de una organización discursiva que atienda a la coherencia o lo que podría entenderse como lógico. Para el receptor de estos discursos la demanda consiste en reconocer al otro como actante, como sujeto de derecho no reductible a una mera abstracción del tipo “el diabético”. Se espera que escuche con interés, sin prejuicio moral, y muchas veces absteniéndose del uso de la palabra, puesto que su silencio puede favorecer la organización del discurso del hablante5. 

			Lo anterior supone la posibilidad de conocer, parafraseando a Simmel, no solo los pensamientos actuales (de quien habla), sino también su manera de ser. Entonces, el investigador social debe tener la sensibilidad para reconocer la importancia de los sentidos a la hora de abordar un objeto (sujeto), ya que estos son útiles para reconocer los vínculos y desencuentros del otro (“el investigado”) con la estructura, pues esto es lo que “hace de ellos sujetos” (Dubet, 1994, p. 16). Sin embargo, cabe anotar que esta disertación no se limita al plano de las narrativas y las representaciones rastreadas mediante la palabra de los sujetos, sino que trasciende y se ocupa de observar en campo las prácticas que dan cuenta de la experiencia del padecimiento. 

			Las enfermedades crónicas pueden ser analizadas desde el lugar de la experiencia como elemento central del análisis de la enfermedad crónica porque, aunque generalmente no es posible su cura, quien las sufre no siempre está en estado de enfermedad, pero siempre las padece. En otras palabras, la diabetes trasciende los límites de la lógica médico-asistencial e impacta todas las esferas de la vida, por lo que su estudio y análisis no son dominio exclusivo de los médicos y la biomedicina. Así, lo que se presenta aquí se distancia de los análisis centrados en la patología y se ubica en uno que, sustentado en el estudio de las subjetividades, favorezca el desentrañamiento de los elementos simbólicos, sociales y culturales que configuran el estado de enfermedad6. Esto implica una mirada que cruza lo micro y lo macrosocial como estatutos permeables entre sí. Esta articulación fundamenta su importancia en la posibilidad de comprender de manera integral los fenómenos sociales, en este caso aquellos asociados al proceso salud-enfermedad. Analizar la dimensión micro da cuenta de las experiencias, las emociones, las percepciones y las conductas de las personas en relación con un fenómeno, lo cual permite comprender cómo las acciones individuales impactan la realidad objetiva. Esta última, al atender la estructura social o lo que denominamos macro, resalta el impacto de las dinámicas sociales y las estructuras de poder que definen las condiciones de posibilidad de los sujetos. 

			Dado que este es un estudio psico-sociológico, a propósito de la salud como fenómeno pluridimensional por cuanto social y experiencia singular, a lo largo de este se apeló a cierto eclecticismo teórico en pro de alcanzar una comprensión más integral de la experiencia subjetiva del padecimiento; se valió, además de la sociología, de ciencias o disciplinas como la psicología, la antropología, el psicoanálisis, la filosofía y, por supuesto, la medicina7. Todo lo anterior desde una postura analítica critica; es decir, a partir de análisis previos que justificaran la pertinencia y la relevancia de la mencionada interdisciplinariedad.






			

			
				
						1	Según Forero Lizcano y Gómez Fierro (2023), en Colombia se han diagnosticado aproximadamente 1.676.885 casos de diabetes mellitus; esto equivale a un 3,27 % de toda la población del país. En Colombia, una de cada diez personas padece esta enfermedad, y se ven más afectadas las personas de un rango de edad de entre 55 y 69 años, quienes representan un 43,77 % de casos activos.


						2	“Un médico griego que posiblemente estudió en Alejandría y residente en Roma” (Sánchez Rivero, 2007, p. 74). Son pocas las referencias respecto a su biografía; sin embargo, es reconocido por sus tratados sobre enfermedades crónicas. 


						3	Dieterlen (2015), apoyándose en Powers y Faden (2006) y Daniels (2008), sostiene que “si adoptamos la definición de la oms perdemos la capacidad de fijar el interés en otras dimensiones del bienestar humano, como el respeto, la afiliación y el razonamiento, que, si bien tienen un razonamiento moral independiente, intervienen en la salud” (p. 136). 


						4	Este concepto fue acuñado por Eduardo Menéndez en la década de 1970. Una pertinente reflexión al respecto se encuentra en Modelo médico hegemónico y atención primaria (Menéndez, 1988). Además, en su libro Morir de alcohol. Saber y hegemonía médica (2020), el mismo autor sostiene: “Por ‘modelo médico hegemónico’ entendemos el conjunto de representaciones, prácticas y teorías generadas por lo que se conoce como medicina científica, la cual desde finales del siglo XVIII ha tratado de expandirse sobre la población buscando excluir, eliminar y/o subordinar a las otras formas de atención” (p. 88). En esta investigación, se sigue esta definición cuando se hace referencia tanto al modelo médico hegemónico, como a la biomedicina y sus discursos. 


						5	Refiriéndose al silencio en el encuentro con los sujetos enfermos, Vallejo Cardona (2017) sostiene: “Los silencios profundos (dirigidos al paciente) son los permisos, con algo de complicidad, para dar paso al ensimismamiento, no como aislamiento, sino como interioridad objetiva desde el acuerdo, incluyendo a la familia y el personal de salud. El silencio marca el primer paso hacia la construcción de un ideal o al conocimiento de cosas profundas” (p. 275).


						6	Freidson (1978) sostiene que “la enfermedad como tal puede ser una afección bilógica, pero la idea de enfermedad no lo es, ni tampoco lo es el modo en que los seres humanos responden a ella” (p. 213). 


						7	A lo largo de este libro se encuentran referencias a definiciones propias de la biomedicina en lo referente al proceso s-e-a, por cuanto resulta “razonable utilizar las concepciones médicas de enfermedad como definiciones relativamente estables y autorizadas de lo que ‘realmente’ o ‘básicamente’ está mal en una persona, y proceder a investigar, a partir de allí, como lo han hecho muchos antropólogos y sociólogos” (Freidson, 1978, p. 213).


				

			


			I. Cultura y vida cotidiana en el proceso  salud-enfermedad-atención

			La anomalía se hace patente en la multiplicidad espacial, la enfermedad se hace patente en la sucesión cronológica. Lo propio de enfermedad consiste en venir a interrumpir un curso, en ser propiamente critica. Incluso cuando la enfermedad llega a ser crónica, luego de haber sido critica, hay un “antaño” de cual el paciente o su círculo guardan nostalgia. 

			Lo normal y lo patológico, Georges Canguilhem




			Introducción

			El presente capitulo tiene por objetivo argumentar cómo operan la subjetividad, la historia biográfica y la cultura en la experiencia del padecimiento de la enfermedad. A partir de datos empíricos, se proponen la división subjetiva y la ruptura biográfica como nociones pertinentes para comprender el funcionamiento del proceso salud-enfermedad-atención, entendiendo que este se configura dentro del entramado sociocultural del que son parte sus sujetos: pacientes y personal de salud. Asimismo, se presenta un excurso sobre la cotidianidad de la vida en un sector popular de Cali, escenario etnográfico para esta investigación. Esto con el propósito de describir las condiciones objetivas y las relaciones intersubjetivas en medio de las cuales viven los sujetos que participaron y que compartieron sus vivencias. 

			División y ruptura: dos momentos de la experiencia de la enfermedad

			Sabemos que la enfermedad es representativa de tribulaciones que no solo atañen a lo orgánico, sino que además impactan la esfera subjetiva. El padecimiento perturba la cotidianidad y, en consecuencia, atropella la identidad, pone en tela juicio lo construido, la historia y el porvenir, lo cual imprime a la vida una buena dosis de incertidumbre que no pocas veces redunda en pesimismo. Aun así, la condición de enfermo demanda un esfuerzo por reestablecer el orden perdido; dicha demanda procede de dos fuentes: del discurso social, representado en este caso por la medicina y las exigencias de la familia y las personas cercanas a quien enfermó, y del yo que, aunque también representa la forma como lo social opera en el sujeto, suele ofrecer mayores posibilidades de negociación y renegociación, pues es el escenario donde se resignifica la experiencia para favorecer la reinstauración de la relación con el mundo desde la nueva condición. 

			La pérdida del equilibrio no solo constituye un hecho médico-biológico,  sino también un proceso vinculado con la historia de la vida del individuo y con la sociedad. El enfermo deja de ser el mismo que era antes. Se singulariza y se desprende de su situación vital. Sin embargo, permanece ligado a ella en su esperanza de retorno, como sucede con todo aquel que ha perdido algo. (Gadamer, 2001, p. 56) 

			Para Gadamer (2001), la búsqueda del equilibrio es el fin último de toda intervención médica. Ahora bien, no se debe pasar por alto que dicha intervención no se reduce al espacio del consultorio o a la prescripción de medicamentos para alcanzar la cura o restablecer la salud. La medicina interviene, desde su discurso, en la esfera social y cultural en la que están inmersos los sujetos. El común de las narrativas que construyen las personas respecto a la salud y la enfermedad están atravesadas por el conocimiento, lego o docto, que se tiene sobre medicina. 

			Ahora bien, lo que se argumenta es que el desequilibrio que deviene con la aparición de la enfermedad, especialmente cuando es crónica, puede entenderse de dos maneras que, lejos de ser excluyentes entre sí, son complementarias y operan en concomitancia, por lo que se erigen como elementos que favorecen la comprensión de la experiencia de enfermar. Nos referimos a la división subjetiva y a la ruptura biográfica. 

			Aludir a la presencia de una división implica que hay un individuo que se ha posicionado en el mundo (lugar que ocupa) y frente al mundo (cómo percibe y asume dicho lugar). Este es un proceso necesario y favorecedor de la emergencia de la subjetividad que se configura en el entramado sociocultural en el que está inmerso el sujeto y en el que toma un lugar preponderante el lenguaje como transmisor de discursos que introducen tanto placer como malestar en la experiencia de vivir. Entonces, hay una posición subjetiva que deviene como resultado de la relación con lo social y lo cultural, lo económico, lo político y lo educativo, etcétera, en el sujeto. 

			La división subjetiva remite a un impacto en la identidad, al yo previamente estructurado, a la manera de concebirse a sí mismo; esta tiene lugar en el cuerpo, por lo que constituye una vivencia interna, privada y solitaria. Cuando el cuerpo se ve afectado se erige como extraño para el sujeto mismo, lo que mina su confianza y le imprime una sensación de desamparo y desarraigo proveniente de la imposibilidad de control. La enfermedad refrenda, de manera agresiva, la distancia que se tiene con el mundo: la singularidad, que se hace incómoda e inconsistente porque pone al sujeto frente a frente con aquello que no logra solucionar, al menos en un primer momento, pues recordemos que en la esfera subjetiva se ubican tanto las construcciones cognitivas que ayudan a comprender y vivir el mundo —previo ejercicio reflexivo—, como las respuestas inmediatas que, sin la mediación de la reflexión, ofrecen una solución temporal o permanente. Empero, cuando sobreviene la enfermedad ambas resultan insuficientes. Esto se puede ilustrar con dos testimonios obtenidos en las entrevistas. El primero es de NG, de quien antes referimos que, además de diabetes, padece bulimia y anorexia: 

			Cuando estaba niña me levantaba todos los días a las 4:00 a. m. a hacer aguapanela1 con mi papá, para que él se fuera a trabajar, cortando caña… ¡imagínese! y ahora donde me coma un pedacito de panela ¡mejor dicho! (Comunicación personal, 2015)2

			Este testimonio remite a la forma como la historia hace subjetividad. Su relato permite argumentar que: el dulce (caña y panela) favorece un espacio de encuentro entre esta mujer y su padre, espacio que ya no tiene lugar en su presente, pero que sigue teniendo peso simbólico. Está dotado de sentido, por eso ella lo recuerda al manifestar el malestar que le produce la diabetes. A esto se hace referencia cuando se indica que la enfermedad crónica supone un impacto subjetivo que constituye una vivencia solitaria. 

			El siguiente testimonio, en el mismo sentido, ilustra de qué manera las prácticas que otrora fueron entendidas como placenteras se convierten en generadoras de culpa y malestar subjetivo. DO, quien ha pasado por un sinnúmero de cirugías debido a múltiples enfermedades, sostiene: 

			Mis papás tenían una panadería y yo les ayudaba a atender y todo, y pues, ahí comía dulces, gelatinas y todo eso… ¡Ahora es más incómodo! porque cojo y me como una gomita y me siento como que la embarré, entonces la boto y digo ¡no, no más! Es que a uno le gustan esas cosas y… ¡Aj, que pereza que sean dañinas! (Comunicación personal, 2017)

			En síntesis, es apropiado argumentar que la división subjetiva se presenta cuando se desvanece la solidez y consistencia que se le otorga a lo individual, lo íntimo y lo privado. Cuando la aparente unidad y completud del yo se ve cuestionada de manera tan violenta3, como sucede con la enfermedad incurable, las explicaciones que intentan la sutura yoica resultan insuficientes o tan avasallantes que ahondan la herida narcisista que pretenden curar. Esto se debe a que la aparición de la enfermedad crónica viene aparejada de un cuestionamiento a la historia, al estilo de vida, a las costumbres y, en general, a lo que se ha construido y dotado de sentido a lo largo de la vida. Es por esto que no pocas veces surge la pregunta: ¿por qué a mí?, como una forma de interpelar lo social (y lo divino) desde la singularidad. Este tipo de preguntas son la manifestación de un malestar que, aunque viene de adentro, no encuentra sus repuestas ahí. En todo caso, lo que mostramos es solo una de las formas como puede presentarse la división subjetiva, aquella que está atravesada por el diagnóstico médico que refrenda y legitima la fractura. 

			Otra representación de dicha división tiene que ver con los síntomas físicos que aparecen de manera súbita y vienen anudados a un malestar de orden subjetivo presente incluso antes de ingresar en la lógica del sistema de salud. Esto se encuentra en los relatos de los sujetos, en especial cuando manifiestan que, al comienzo de los síntomas, es decir, durante su aparición repentina y sin diagnóstico previo, sentían que su cuerpo no era suyo, pues les asistía un constante desaliento y un cansancio aparentemente injustificado. 

			La ruptura biográfica, en cambio, atiende a una experiencia de carácter social, lo que por supuesto no excluye la experiencia subjetiva, sino que reclama la disposición de varios elementos, dispositivos y personas como participantes en la vida que deviene tras confirmarse la presencia de la enfermedad. En la ruptura, la experiencia ya no se asume solo como algo íntimo, es decir, de manera solitaria, sino que entraña la reorganización del mundo y los marcos de sentido construidos a su alrededor, a partir del despliegue de nuevas formas de relacionarse con las cosas y con los otros. 

			En este punto, el cambio no se da solo en la forma como el sujeto se percibe a sí mismo, sino que incluye la manera como es percibido por los otros. De dicha percepción depende lo que se espera y se demanda al nuevo sujeto, al sujeto que padece una enfermedad crónica, y lo que este se siente dispuesto a hacer para mantenerse activo dentro del entramado social. La misma DO comenta: 

			Mis nietas mantienen pendientes, si estamos es una fiesta se la pasan ahí, encima, y cuando pasan dando esos pasteles y pasabocas que ni se me arrimen porque si ellas están ahí, ni modo. Ahí mismo brincan y dicen: ¡no, a ella no, ella no puede comer de eso! A veces es cansón eso, es tremendo [risas], tremendo, porque lo están vigilando a ver que no coma lo que no puedo y si me llego a comer algo, la nieta me mira como rayado [risas], y ahí si le digo: ¡Ej, mija, mire a ver si deja de vigilar que yo estoy muy vieja y sé lo que puedo hacer y lo que no! Pero pues si es como maluco que en la reunión no dejen comer nada [risas]. (Comunicación personal, 2017) 

			Este relato da cuenta de cómo la ruptura se presenta en los escenarios socioculturales de los que el sujeto es parte, y establece una especie de corte en las prácticas cotidianas. Lo que se puede leer es la exigencia de los otros que entienden que el enfermo debe relacionarse de otra manera con algunos aspectos de la vida social. Esta intromisión de la enfermedad en la vida cotidiana causa malestar en dos vías: una es la imposibilidad de ser partícipe de la totalidad de las prácticas que animan la cotidianidad y otra es la vigilancia constante a la que se está sometido por parte de su familia, el personal de salud y diferentes miembros de su círculo social en general4. 

			En definitiva, tanto la división subjetiva como la ruptura biográfica son aspectos que acompañan la experiencia de padecer diabetes y ambos se relacionan de manera estrecha y se permean mutuamente. En la figura 1, se observan los diferentes momentos de la experiencia del padecimiento, desde el silencio de los órganos, es decir, cuando no hay síntomas evidentes, hasta el impacto en la subjetividad y la cotidianidad, pasando por el momento del diagnóstico. 

			Figura 1. Momentos y cruces entre división subjetiva y ruptura biográfica en la experiencia del padecimiento

			
					[image: ]
				
			Nota: esta figura sintetiza la articulación entre dos dimensiones en apariencia dispares, por cuanto aluden a estatutos diferentes; es una muestra de cómo lo íntimo y lo privado se articulan con lo público y lo social en el sujeto que padece enfermedad crónica, en general, y diabetes, en particular. 

			Fuente: elaboración propia.

			Estas dos caras de la vivencia (división y ruptura) son útiles para dar cuenta de la forma como lo social y lo individual se articulan en el sujeto. Entonces, la diabetes es una experiencia singular y a la vez social, lo que supone una influencia entre ambas esferas respecto a la forma de vivir la enfermedad: la ruptura biográfica redunda en división subjetiva, porque supone un duelo para el sujeto que pierde algo y cuyo sentido construido frente a muchas prácticas se pone en tela de juicio. 

			Lo esperado (por lo médicos, especialmente) es que quien enfermó aprenda a vivir con su nueva condición, o mejor, que reaprenda mucho de lo que a lo largo de su historia se ha inscrito como verdadero, útil y propio; lo que le representa y le define como sujeto productor y reproductor del entramado sociocultural del que es parte. Así lo muestra una médica entrevistada: 

			Lo del cambio de la alimentación eso es algo muy puntual… tendríamos que irnos a cambiar su cultura y, más o menos, todos los hábitos y toda su vida […] Uno les explica que eso (la diabetes) no se cura, pero que cuidarse los puede ayudar a vivir un poquito más. Que las complicaciones pueden ser peores. Y hay que explicarles que es para toda la vida, que es una enfermedad para toda la vida, lo que pasa es que aquí (refiriéndose a la población que atiende en el barrio El Vallado) es muy frustrante porque yo tengo pacientes demasiado lentos para entender. (Méd3, comunicación personal, 2018)

			La exigencia que se le hace al enfermo es profusa. Comienza con el requerimiento de cambiar o mejorar los hábitos alimenticios, lo que es un imperativo en el caso de la diabetes: todos los médicos y enfermeros entrevistados u observados durante la prestación del servicio coinciden cuando afirman que este aspecto es el de mayor dificultad para los pacientes. Sin embargo, es también el más importante, puesto que no atenderlo puede entorpecer las otras dimensiones del tratamiento.  El siguiente punto de la demanda tiene que ver con “cambiar la cultura, los hábitos y toda la vida”, afirmación que muestra lo complejo que resulta producir las reformas perseguidas. Entonces, la referencia a “toda la vida” apunta a destacar la imposibilidad de cura frente a la diabetes; además, es un llamado a que el sujeto diabético reconsidere mucho de lo que ha construido como su forma de ser, hacer y vivir el mundo.

			Vemos, pues, que el discurso biomédico representa la ruptura, básicamente porque la verbaliza y la pone en el escenario de la realidad, y así alienta al sujeto sobre lo permanente e impajaritable de los cambios exigidos, cuestión que resulta inaprensible —en diferentes momentos de la experiencia— y genera la división subjetiva que se evidencia en angustia, ansiedad, depresión y demás malestares asociados a la afectividad. 

			La tabla 1 ilustra, a partir de las respuestas de los entrevistados, ambos momentos de la experiencia. 

			Tabla 1. Momentos de la experiencia del padecimiento de la diabetes
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							A mí cuando me dijeron diabetes, ¡hijueputa! Yo esos días estuve deprimido porque yo sé cómo es la diabetes. Yo estuve investigando y yo hablé con varios médicos, no me dejé llevar de uno solo, sino que hablé con varios médicos, el uno me decía una cosa, el otro otra cosa, pero a la larga sabía que ya no había nada que hacer. (CC, comunicación personal, 2017)

						
							
							Me dice la doctora que yo a una panadería nada tengo que ir hacer, que ni un pan integral me puedo comer. Me dijo: “si su señora le hace un juguito; sin nada de azúcar, si se quiere tomar un café tómeselo amargo. Todo bajo de azúcar y sal”. ¡¿Me entendés?! Aquí nosotros la carne de marrano poco la consumimos, ¡mejor dicho, ya no se consume. Es muy rica, pero pues toca cuidarse la boca ¡Ya no se puede comer de todo como antes! (CC, comunicación personal, 2017)
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