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Introduccion

La presente investigacion tiene como objetivo principal conocer las dimensiones
representacionales de dos casos diagnosticados con artritis reumatoide, mediante sus
experiencias vividas en el proceso de enfermedad, a fin de proponer alternativas de
intervencion que mejoren la calidad de vida de quienes padecen artritis reumatoide. La AR!
es una enfermedad crénica generativa que se caracteriza por la inflamacion y desgaste
articular en el cuerpo de quien la padece. En cuanto a cifras, existen pocos datos que puedan
brindar un panorama actual, los cuales ofrecen una aproximacion. Segun célculos de la
Organizacién Mundial de la Salud (2016), la artritis reumatoide afecta entre el 1 y 1.5% de

la poblacion mundial.

En Latinoamerica, cifras de la Organizacion Panamericana de la Salud, indican que
hay 34 millones de personas con discapacidad permanente y 140 millones con discapacidad
temporal a causa de las enfermedades reumaticas” (citado en Instituto de Seguridad y

Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado, 2016).

A nivel nacional, existe poca informacién oficial referente a datos que avalen la
prevalencia de la AR en la poblacion. No obstante Suérez, (2011), publicé que la prevalencia
de la artritis es menor en regiones urbanas, Ciudad de México (1%) y Nuevo Ledn (0.7%),
una prevalencia similar a la de regiones de Norte America y Europa (citado en la Secretaria
de Salud, 2016, p. 2).

En 2013, el Instituto Nacional de las Personas Adultas Mayores, sefiald lo reportado
por el Colegio Mexicano de Reumatologia A.C., en donde la prevalencia de la enfermedad
es del 1.6% dentro de la poblacién, lo que colocé a México dentro de los paises con alto
porcentaje en artritis reumatoide. En 2011, el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia

(INEGI), calcul6 que, en México, mas de un millén de personas padecen de artritis

! Para fines de esta investigacion se utilizara la abreviacion de AR, misma que debera entenderse como:
artritis reumatoide.



reumatoide, de acuerdo con las estadisticas, del 100% de las mujeres con esta condicion, 75%
se encontraba en edad productiva, entre los 25 y 55 afios, en tanto que en la poblacion

masculina solo el 25% es afectada.

Datos de hace mas de una década en Mexico indicaban la tasa de incidencia por
100,000 habitantes, la cual era de 35.9 mujeres y 14.3 hombres (Mendoza, 2001). El cuadro
que se tiene es una prevalencia en mujeres donde 3 de cada 4 personas diagnosticadas con
AR son mujeres (Asociacion Mexicana de Pacientes con Artritis Reumatoide, 2016). Por su
parte Hochberg et al. (2009) de igual forma sostienen que en la poblacion de mujeres se

encuentran mas casos a diferencia de los hombres.

De igual importancia, un estudio realizado en cinco regiones de México arrojé que la
prevalencia de esta enfermedad es muy alta en el estado de Yucatan, mostrando una
prevalencia del 2.8% Alvarez et al. (2011) a diferencia del resto de estados donde se aplicd
dicho estudio, donde la prevalencia era de 1.6% Pelaez et al. (2011). Como se mencioné
anteriormente, existe poca informacion ligada a datos de la AR, las instituciones publicas de
salud no presentan datos cuantitativos exactos y actualizados de personas que son atendidas
por dicha enfermedad. Esto sin tomar en cuenta que la mayoria de la poblacion que presenta
un diagndstico de AR tiene implicito una serie de factores sociales presentes al momento de

llevar consigo un tratamiento.

Por otro lado, se subraya la falta de especialistas en Reumatologia en México, luego
del reporte correspondiente por el Colegio Mexicano de Reumatologia A.C. del afio en curso,
en donde se sefiala que el nimero total de médicos certificados suman un total de 1051, los
cuales actualmente laboran en instituciones publicas y privadas y que a su vez se distribuyen
en el pais; evidentemente este nimero representa un déficit en la atencion de calidad hacia

las personas con AR, puesto que estas Gltimas ascienden a miles.
En contraste con estas cifras, se pueden observar a nivel nacional una mayor

prevalencia en personas con otras enfermedades, 1o que mantiene tazas altas de muerte. De

acuerdo con cifras del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia en el 2017, la principal
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causa de muerte en Mexico fueron las enfermedades cardiacas, siendo en especifico el 20.1%
de hombres y mujeres fallecidos, quedando en segundo lugar la diabetes mellitus con un
15.2%. Por debajo, la tercera causa de muerte se escribe en torno a tumores malignos con un

porcentaje del 12%.

Con las cifras presentadas, se puede caer en la nula necesidad de una intervencion con
la poblacion que presenta la sintomatologia de la AR, puesto que no son consideradas tan
“primordiales” como otras enfermedades crénicas degenerativas, a pesar de las
caracteristicas que se han mencionado con anterioridad. La lectura que se le puede dar a esto
recae en la atencion hacia la artritis y la poblacion que vive con ella dentro y fuera de
instituciones de salud, ya que no se mira con la importancia debida por considerarse una

enfermedad que no conlleva a la muerte en poco tiempo, entre otras circunstancias.

Lo que suele no mencionarse es que dentro de estos datos de mortalidad se encuentran
personas que fueron diagnosticadas con AR y que como consecuencia del tratamiento se le
han presentado complicaciones por otras enfermedades afectando 6rganos como higado,
pulmones, corazon, o causando insuficiencia renal o paros respiratorios, enfermedades
gastrointestinales, etc. De esta manera, la artritis no tiene como consecuencia directa la

muerte; las complicaciones alrededor de ella si pueden contribuir a ella.

El interés de esta investigacion surge a partir del alto indice que existe en el pais de
personas con artritis reumatoide; un dato elevado a diferencia de otras regiones del mundo,
y en donde los casos clinicos reportados en su mayoria son de mujeres y llevan un tratamiento
farmacoldgico por parte del sector salud. Sobre su etiologia, se menciona que la artritis
reumatoide puede presentarse en las personas por diversos factores; los genéticos,

ambientales y nutricionales (Gutiérrez, Martinez, Zapata, Sanchez, 2012).

La artritis aqueja a muchas personas de manera progresiva en el mundo, llegando a
ocasionar en el peor de los casos discapacidad motriz permanente. En el ambito de la
investigacion se cuentan con numerosos estudios médicos que avalan los tratamientos
farmacoldgicos y su eficacia. En contraste, la existencia de estudios en el ambito social que

pueden proponer otras formas de intervenir en quien lo padece son limitados; la artritis es un
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padecimiento que no solo tiene implicaciones en el dolor y el cuerpo; el dolor es solo el

nucleo de toda la periferia que reciente la persona con un diagnostico reumatico.

En este sentido, dicha investigacion tiene como objeto de estudio la artritis
reumatoide, la cual serd explorada desde las dimensiones sociales a partir de las experiencias
vividas de dos personas con diagnoéstico de artritis reumatoide: una del estado de Querétaro
y la otra de Yucatan. La Experiencia vivida serd retomada desde lo propuesto por Denise
Jodelet (2004), quien la describe como “la manera que las personas sienten, en su fuero
interno, una situacion y el modo como ellas elaboran, por un trabajo psiquico y cognitivo, las
resonancias positivos o negativos de esa situacion y de las relaciones y acciones que ellas
desarrollan ahi” (p. 23-56). El abordaje de Jodelet se encuentra dentro de la Teoria de las
Representaciones Sociales postulada por Moscovici (1979), desde la cual la presente
investigacion podrd conocer de manera directa las implicaciones intra, inter y subjetivas del

padecimiento, asi como sus dimensiones, codigos, categorias y subcategorias de analisis.

En lo que respecta a la metodologia implementada, es menester describir que esta
tuvo que ser modificada por el contexto de pandemia por COVID-19 que actualmente sigue
presente en el mundo y que, particularmente en México, la emision de alerta sanitaria se
presento en el mes de marzo del afio 2020, lo cual trajo consigo una serie de cambios a niveles
sociales, de salud, economia, familia, trabajo, educacion, entre otros. En el tema educativo,
la Universidad Nacional Auténoma de México optd por modificar clases, tutorias y demas
actividades presenciales a sesiones virtuales en plataformas por videoconferencia; lo anterior
con la finalidad de evitar posibles contagios. Especificamente los trabajos de investigacion
también tuvieron que ser reestructurados, para evitar aplazamientos en su entrega; este fue

uno de ellos.

Al principio, esta investigacion se enfocaria en conocer las representaciones sociales
de las personas con artritis reumatoide, en donde para ello, los datos se recabarian en dos
momentos y con dos técnicas de investigacion; el primer momento se llevaria a cabo con la
aplicacién de una carta asociativa a dos grupos focales de diferentes rangos de edad (entre
25 a 45 y de 46 a 65 afios) para la construccion de categorias conceptuales. Mientras que el

segundo momento seria con la ejecucion de dos entrevistas a profundidad representando cada

12



grupo focal, indagando las categorias conceptuales mencionadas anteriormente, de donde
resultaran historias de vida. Asi mismo, se trabajaria con poblacion cautiva del centro de

investigacion de enfermedades autoinmunes Kohler & Milstein Research.

No obstante, debido a la pandemia ya mencionada se replanted la metodologia y se
enfoco la presente investigacion en analizar las dimensiones sociales desde la experiencia
vivida de una mujer y un hombre con diagnéstico de artritis reumatoide, eligiendo a la
poblacion mediante un muestreo por conveniencia a fin de no exponer a la poblacion a
contagios por COVID-19. La aplicacion de una nueva metodologia implicé utilizar
herramientas de Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion -TICs-, luego de
comunicarse con ambas personas via telefonica e internet. Este Gltimo con el uso de

mensajeria instantanea para teléfonos moviles, WhatsApp.

En cuanto a la estructura de tesis esta se divide en seis capitulos, en el primero se hace
una exposicion de la artritis reumatoide como enfermedad desde lo médico: sintomas,
tratamiento, causas y consecuencias comunes en quienes la padecen, introduciendo una
realidad objetiva del paciente reumatico, para continuar con el aspecto social donde recaen
las dimensiones macrosociales de la artritis que es el segundo capitulo. En este Gltimo se
sefialan aspectos como calidad de vida, el costo de una vida con artritis, empleo, educacion,

familia, estrés, y derechos humanos en salud: enfoque holistico.

En el tercer capitulo se encontrardn aportaciones de autores de la Teoria de las
Representaciones Sociales y de la experiencia vivida la cual sera utilizada como punto
medular de la presente tesis para brindar las perspectivas obtenidas desde el discurso de las
personas con artritis reumatoide; para la comprension subjetiva del padecimiento y la

propuesta de accion social.
Por su parte, el capitulo cuatro presenta y describe el marco metodoldgico desde el

cual se realizé la presente investigacion, fundamentando la aproximacion que se sigui6 en

consideracion y ante la realidad de la pandemia COVID-19.
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En los capitulos cinco y seis se exponen los resultados con la ayuda de redes
seméanticas, categorias, subcategorias y codigos analizados desde las dimensiones
representacionales, para finalmente llegar a las conclusiones y mencionar propuestas en tres

niveles de intervencion desde Trabajo Social.

El presente estudio proyecta un alcance institucional de salud para la adecuacion y
sensibilizacion de los profesionales acerca de la enfermedad de artritis reumatoide, al mismo
tiempo pretende ser un antecedente en la investigacion de la enfermedad desde el &mbito
social en un pais donde existe una alta prevalencia, pudiendo generar proyectos enfocados a
las pacientes y su familia, en materia de informacion y cuidado de esta enfermedad. Lo
anterior con la finalidad de presentar los datos obtenidos, permitiendo a los profesionales que
se encuentran en la aplicacion del tratamiento y a la familia de las mujeres con artritis
reumatoide, tener un panorama acerca del cuidado y adecuado tratamiento en dicha

poblacién.
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Capitulo I: La artritis reumatoide desde una perspectiva bio/social.

1.1 Salud desde lo bioldgico

Para abordar esta temética, se debe remontar al aspecto de la salud como concepto,
desde la perspectiva bioldgica y social. Gavidia y Talavera (2012), mencionan que la palabra

“salud” tiene tres caracteristicas que hacen muy dificil encontrar una vision tinica y universal:

a) Puede ser usada en muy diferentes contextos;
b) Se parte de presupuestos basicos distintos;

c) Resume aspiraciones e ideales en torno al estado de vida que se desea alcanzar.

Dependiendo del lugar y contexto en el que se retome el concepto de salud tendra un
sentido y no otro. Gavidia y Talavera (2012) también aportan que la aplicacion de este
concepto tiene diferentes usos dependiendo su contexto, para esto proponen dos contextos de

uso, en el medico-asistencial y el contexto de los pacientes.

Contexto médico-asistencial: Este contexto esta configurado por la actividad y las
necesidades de los profesionales sanitarios dedicados a la asistencia. En él predominan los
objetivos curativos y pragmaticos. Su paradigma de accién es la atencion individualizada a
enfermos que padecen enfermedades reconocibles, con alteraciones corporales evidentes. En
este contexto el concepto primario es de enfermedad objetiva, diagnosticable por sus signos
anatomicos-fisioldgicos: “la salud tiende a ser concebida negativamente, como mera

ausencia de enfermedad” (Gavidia, Talavera, 2012, p. 163).

Gavidia y Talavera (2012) contindan mencionando en el contexto de los pacientes:
Lo aportan las personas que se sienten enfermas en el seno de una determinada cultura. En
este contexto el concepto primario es el de dolencia, interpretada segln los estereotipos
culturales. La salud es la recuperacion de “su normalidad” y de la adaptacion que hace posible

la vida en su comunidad.
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Por su parte, Kornblit y Mendes (2000) presentan una serie de concepciones acerca de la
salud, donde colocan tres formas de mirar a la salud:

- Laconcepcién somético-fisioldgica parte de la enfermedad en el organismo fisico.

- Lasalud es, en esta concepcidn, el bienestar del cuerpo y del organismo fisico, y la
enfermedad es el proceso que altera este bienestar. "La concepcion somatica de la
salud ha transcurrido mas pendiente de la enfermedad que de la salud durante la
mayor parte de la historia.

- La concepcion psiquica de la salud implica el reconocimiento de la estrecha
interrelacion entre cuerpo y psique en el organismo humano, lo que lleva a no
restringir la experiencia de salud a la salud organica Unicamente. En la historia de la
medicina, la salud psiquica aparece como una categoria residual o, al menos, de
importancia menor. El ejemplo mas obvio del subjetivismo de la concepcidn psiquica
de la salud es el caso del dolor. Aun siendo los tejidos musculares y nerviosos
aparentemente semejantes y la agresion patdogena de la misma intensidad, la
sensibilidad de -dos individuos puede ser muy diversa, sin que puedan establecerse
medidas cientificas objetivas acerca de la diversa intensidad del dolor que sufren dos

pacientes.

1.2 La AR como padecimiento: causas y consecuencias biologicas

La artritis reumatoide ha sido investigada en multiples ocasiones desde el ambito
bioldgico: profesionales en quimica, medicina y reumatologia, y la han catalogado como una
enfermedad crénico-degenerativa que progresa con la edad, aspectos ambientales, genéticos
y sociales (Quiceno y Vinaccia, 2011); a pesar de contarse con diversos estudios médicos las
causas exactas de dicho padecimiento no son del todo conocidas. Moll (1987) menciona que
la Artritis Reumatoide es una forma crénica de artritis debida a la inflamacion de la cubierta
sinovial de la articulacion, en donde las manifestaciones de la esta presentan variaciones en
diferentes personas. Es decir, quienes la padecen pueden sufrir desde solo una forma muy

leve de la enfermedad hasta ser gravemente afectados.

16



Por su parte Rego et al. (2009) en un estudio genético sobre la AR, sostienen que la
su aparicién en personas es atribuida a los alelos en el genotipo HLA-DRB1, los cuales son
proteinas que interacttan en el sistema inmune y para defensa del cuerpo. En otros estudios
genéticos sobre este padecimiento se han identificado que los genes que causan
susceptibilidad a la AR se encuentran el HLA de clase 11 (Rodriguez, et al. 2016), sugiriendo
también como causas convergentes -en algunos casos- a los factores epigenético, intrinsecos,
género, grupo, edad, hormonas y el factor ambiental. En este Gltimo se encuentran las
bacterias, virus y el tabaquismo; algo que resultados como los de Hochberg et al (2009)
concluye: fumar incrementa el riesgo de padecer AR.

En concordancia, Oliva et al. (2012) expresa que esta enfermedad implica factores
geneticos, ambientales, étnicos, geograficos y nutricionales; se caracteriza por afeccion
principalmente de las membranas sinoviales de las articulaciones diartrodiales?. En el caso
del factor genético, se menciona que en mas del 50% de la variabilidad existe una
predisposicion familiar de ser presentada entre miembros cercanos de quien la padece
(Delgado, et al, 2006; Rodriguez et al, 2016).

Por su parte, la Fundacion Santa Fe de Bogota (2017) nombra que en la AR el sistema
inmune ataca principalmente la membrana que cubre las articulaciones (membrana sinovial)
causando dolor e inflamacion. Es asi como en muchos casos y dependiendo la edad de las
personas, las afectaciones ocurren progresivamente y en casos graves el diagnostico de AR
logra retrasarse ya sea porque el médico puede confundir los sintomas con otras

enfermedades o por un retraso en la solicitud de examenes medicos.

1.2.1 Sintomas

En el afio 1853 el neurdlogo francés Jean-Martin Charcot, presentd en una de las
primeras investigaciones de la artritis reumatoide que llevo a cabo con 41 pacientes los
principales sintomas en las personas que la padecen: el dolor nocturno en articulaciones y
partes del cuerpo, el curso variable de su cuadro clinico, con remisiones y exacerbaciones de

la artritis; se observd que el inicio de las afectaciones se da en pequefias articulaciones de las
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manos e iban progresando al grado de causar deformaciones con el tiempo. Describi6 que los
sintomas sistémicos como la sudoracion nocturna, la palidez y la anemia son también otras
afectaciones poco comunes, pero que conviven con el padecimiento principal. Asi mismo,
fue el primero en registrar sobre el factor edad en personas que padecian AR, la distribucion
articular, los mecanismos de las contracturas y las deformaciones de los dedos; analizé la
herencia en once de sus pacientes, la influencia del frio y los tiempos himedos (lglesias,
Quintana y Restrepo, 2006).

De acuerdo con Alvarez (2003), las articulaciones afectadas por la AR estan
habitualmente rigidas dolorosas y visiblemente inflamadas. En lo que respecta a las
deformidades, estas aparecen en las fases mas avanzadas de la enfermedad, después de un
tiempo prolongado (Charcot, 1853). Algunas partes del cuerpo que suele afectar con dolor y
rigidez son manos, mufiecas, codos, hombros, pies, tobillos, rodillas, cadera, columna

cervical, articulacién témporo-mandibular.

Por su parte, Barreto et al. (2006) dice que la AR también puede presentar afectaciones
extraarticulares como son: nodulos reumatoides en superficies de extension y en puntos de
presion, vasculitis, neuroldgicas, manifestaciones pulmonares, complicaciones cardiacas,
anormalidades hepaticas, anormalidades oftalmologicas, manifestaciones hematologicas,
manifestaciones renales; algunas de estas se deben a la ingesta de los medicamentos como

Metrotexato que es parte del tratamiento farmacéutico.

Para Alvares (2003), las artritis se caracterizan por la inflamacion de las articulaciones y
pueden tener diferentes causas, por ello, existen muchos tipos de artritis, como la artritis
psoriasica, las artritis infecciosas, la gota, y la AR, entre otras. Es menester conocer el tipo
de artritis que una persona padece para poder brindar el tratamiento adecuado y asi detener
el progreso de dicho padecimiento. Sobre esto, Bandyopadhyay (2018), sefiala que hay mas
de 100 tipos diferentes de artritis, con diferentes causas y métodos de tratamiento. Dos de los
tipos mas comunes son la osteoartritis y la artritis reumatoide. La artritis se observa con
mayor frecuencia en adultos mayores de 65 afios, pero también puede desarrollarse en nifios,
adolescentes y adultos mas jovenes, la osteoartritis generalmente se desarrolla mas tarde en

la vida.
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1.2.2 Tratamientos

Para evitar el desgaste articular de distintas partes del cuerpo existen mdaltiples
tratamientos que, en su mayoria son farmacoldgicos, los cuales traen consigo efectos
secundarios que van desde los leves hasta los mas graves. Entre los farmacos mas utilizados
se encuentran la familia de los corticoides, mismos que incrementan las infecciones, las
afecciones en la piel, producen efectos sobre el metabolismo, incrementan el colesterol y la
glicemia y favorecen a la aparicién de osteoporosis u otras patologias de origenes diversos.

Por su parte, los medicamentos antirreumaticos modificadores del curso de la
enfermedad —dMe-, como por ejemplo el metotrexato, leflunomida y los antimalaricos -
hidroxicloroquina y cloroquina- pueden causar problemas digestivos, hepaticos, cutaneos y
oculares. Por ultimo, los medicamentos biologicos anti TNF -tumor necrosis Factor- tambiéen
suelen ser utilizados como tratamiento solo o en combinacion con otros medicamentos. Los
bioldgicos méas conocidos y utilizados suelen ser el etanercept, infliximab y el rituximab que,
a su vez detienen el progreso de la AR también generan en la persona riesgo de infecciones,
alteraciones cutaneas, dafios en el sistema inmune y riesgo de infecciones (Anaya y Rojas-

Villarraga, 2009, como se citd en Quiceno y Vinaccia, 2011).

Cuando uno o varios de estos medicamentos “falla” el médico tiene que revalorar su
efectividad, esta decisién puede cambiar en mucho la situacién de quien la padece,
enfatizando la calidad de vida, ya que buena parte de la respuesta positiva al tratamiento
recae en el aspecto médico. Por otro lado, al momento de ser recetados ciertos medicamentos
los efectos secundarios de estos no deben pasarse por alto, por lo que deben ser monitoreados
por especialistas para prevenir situaciones que pueda ser potencialmente graves, incluso mas

que el padecimiento base.

De los anteriormente mencionados, los tratamientos que han tenido mayor eficacia han
sido los bioldgicos; desafortunadamente en México solo el 5% de la poblacion con AR tiene
acceso a este tipo de tratamiento (Secretaria de Salud, 2016), esto complica en buena forma
a una adecuada intervencion para manejar la sintomatologia y a la artritis. Ligado a una

intervencion eficaz, también el diagnéstico oportuno puede hacer la diferencia para prevenir
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complicaciones u otras afectaciones cronicas que empeoren la calidad de vida de quien tiene

un diagnostico de AR.

Es importante mencionar que para que exista un diagndéstico adecuado se requiere realizar
una serie de pruebas de laboratorio con diferentes técnicas, tales como la
inmunofluorescencia indirecta (IFI), el ensayo inmunoenzimatico (ELISA), el ensayo
luminométrico multiple (ELM) y el Western blot (Hernandez, 2010). Desafortunadamente
mucho de los casos clinicos de quien padece AR que son parte del sector publico de salud,
son enviados con el especialista cuando ya existe un avance considerable, luego de que suele
confundirse con otras afecciones. Como sostienen Armas, et al. (2019), el médico general
ocupa un lugar muy importante para en la deteccion temprana de posible inicio de la

enfermedad, de ahi el reumatdlogo tienen la tarea de brindar un seguimiento oportuno.

1.3 Antecedentes de investigaciones acerca de la artritis reumatoide
1.3.1 En lo biologico

El estudio como enfermedad de la artritis reumatoide se remonta a principios del siglo
XVIII cuando Boerhaave (1778) observo la enfermedad de la gota y sus caracteristicas en
personas, pero detect6 una diferencia importante donde se presentaba una inflamacién en las
articulaciones, fue asi como separo la gota del reumatismo. De igual forma el cirujano francés
Beauvais describio en el afio 1800 la poliartritis deformante crénica, que se caracteriza por
exacerbaciones y remisiones en nueve pacientes del hospital Salpetriére en Paris. Realiz
varios comentarios para diferenciar esta enfermedad de la gota, ya que notdé que la
enfermedad era mas frecuente en las mujeres, su inicio poliarticular y el dolor era menos
severo que el de la gota y notd la ausencia de tofos (Iglesias, Quintana y Restrepo, 2006).

Sin embargo, el término de artritis reumatoide no se discutiria hasta finales del siglo
XVIII, en el encuentro celebrado en la Sociedad de Washington, pero a pesar de la discusién
el concepto de AR no vislumbré como una nueva enfermedad reumatica. No fue hasta el afio
1857 cuando Robert Adams, un patdlogo de Dublin fue el primero en denominar la
enfermedad y definir los conceptos de cronicidad y simetria en su libro Atlas Illustrations of
the effects of rheumatic gout or chronic rheumatic arthritis. En este texto utilizdé un sinénimo

para la artritis reumatica cronica; y hasta un afio después Sir Alfred Baring Garrod médico
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del hospital West London, introdujo el término rheumatoid artritis o artritis reumatoide
(Iglesias, Quintana y Restrepo, 2006). EI término de artritis reumatoide fue oficialmente
asignado hasta el afio 1922 (Benedek, 1988).

Posteriormente a principios del siglo XX una serie de profesionales en el estudio
paleopatoldgico hallaron a traves de esqueletos daneses, franceses del periodo neolitico,
antiguos sajones de la edad de bronce, esqueletos de la era pre romana caracteristicas en los
huesos que daban un significado de haber sido personas con la enfermedad de artritis
reumatoide (lglesias, Quintana y Restrepo, 2006). Algunos esqueletos encontrados
presentaban deformidades en las manos, pies y cabeza; se descartd que esta evidencia fuera

por otro factor.

Un hallazgo realizado entre los afios de 1981 y 1985 de 400 esqueletos que datan de
las centurias duodécima a decimoquinta en una poblacion de origen anglosajon y de
esqueletos britanico-romanos se encontrd una alta incidencia de osteoartritis; evidencia de
artritis periférica erosiva, registros de la enfermedad gota, artropatia psoriasica y un caso

posiblemente de artritis reumatoide (Rogers, Waldron y Dieppe, 1985).

Por su parte, en el continente americano se tiene registro de figuras de la era
precolombina donde se representa la enfermedad de osteoartritis, un tipo de artritis que tiene
la peculiaridad de desgastar los huesos; en una de dichas figuras se aprecian los cinco nddulos
de Heberden en una ceramica de una mano del periodo clasico de Veracruz -entre los afios
200-650 d. C.- (Alarcon-Segovia, 1976).

Iglesias, Quintana y Restrepo, (2006) referencian que antes de la llegada de los
espafoles y previa colonizacion ya se encontraban patologias reumatolégicas. Esto se pudo
comprobar luego de encontrar en la isla de Jaina (necrépolis maya), del periodo clasico (del
300 al 9000 d. C.), evidencia de una osteoartropatia hipertrofica; patologia que se caracteriza
por tener sintomas de artritis. Rothschild, Turner y DeLuca (1988) argumentan acerca del
origen de la AR en el continente americano, luego de realizar un estudio paleopatolédgicos y

antropoldgicos de esqueletos de poblacion precolombina que datan de 6500 afios. Se pudo
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encontrar un predominio en mujeres con diagnéstico de AR basandose en poliartritis erosiva

simétrica poliarticular con predominio en mujeres.

De igual forma, un estudio realizado por el Centro Médico Nacional Siglo XXI del
Instituto Mexicano de Seguro Social, sugiere la presencia de AR desde en América desde el
8000 a. C. y en Europa desde el siglo VII d. C. (Aceves-Avila, Medina, Fraga, 2001). Lopez
de Hinojosos, médico cirujano de la Nueva Espafia plasm6 en su libro Ilamado, “Suma y
Recopilacion de cirugia con un arte para sangrar muy Util y provechoso” de 1578, algunas

observaciones con respecto a una enfermedad donde:

“(...) quedan los hombres tullidos, porque como a los nervios se les consume la
humedad, quedan tan secos como pergamino, que con el fuego se seca y encoge”.

(Lopez de Hinojosos, 1578).

Asi definia las contracturas y deformaciones musculares de pacientes las cuales
incapacitaban a las personas en las actividades; las personas referidas en este analisis fueron
de la Nueva Espafia y espafoles que presentaban esta enfermedad. Esto significa que la
enfermedad no necesariamente fue adquirida mediante el proceso de colonizacion, ya que

antes y despues de este proceso ya existian casos registrados de AR.

1.3.2 En cuanto a la mirada psicosocial

Como ya se ha mencionado y se ha podido dar lectura, al ser la artritis un
padecimiento que tiene su causalidad y su resultado desde lo genético al igual que en otros
padecimientos o enfermedades, la medicina ha acaparado de investigaciones reumaticas este
tema. La artritis y muchas otras que esta misma ha denominado patologias se han olvidado
de que la medicina no puede dejar a un lado la Antropologia, tal como plantean Espafia y
Aguilar (2004), la Antropologia estudia al ser humano en su totalidad, incluyendo los
aspectos bioldgicos y socioculturales (...), la Antropologia aborda los fendmenos
relacionados con la salud y la enfermedad. A través de ella, nos podemos percatar de que el
estudio de la salud y la enfermedad necesitan tener en cuenta no sélo factores bioldgicos sino

también sociales, culturales, econdmicos, psicologicos. Tiene como objeto de estudio y
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andlisis, los distintos sistemas, creencias y précticas respecto a la salud y al proceso salud-
enfermedad- atencion en cualquier tipo de sociedad (Pizza, 2007, y Suérez et al. 2004, como
se cito en Diaz, Aguilar y Linares, 2015). El aspecto de salud enfermedad debe ser tratado
desde un proceso biopsicosocial, no olvidarse que quien padece es una persona que convive

con diferentes sistemas.

La antropologia médica coadyuva en presentar el proceso de salud-enfermedad, de
una manera en la cual se comprendan las diferentes dimensiones que coexisten en una
persona con un diagndstico clinico poco alentador. Por ello, en el campo de la artritis han
existido algunas investigaciones desde el &mbito biopsicosocial, como es el caso de Quiceno
y Vinaccia (2011), quienes hablan sobre dichas consideraciones y factores que se asocian a
la artritis reumatoide. Asi mismo, indagan acerca de los sentimientos y emociones que se
encuentran dentro de quien padece la artritis, la resiliencia, autoestima, la percepcion de la

enfermedad, entre otros.

Es interesante mirar desde esta perspectiva al padecimiento de AR, puesto que se
cuenta con limitada literatura. Desde la Psicologia y la Fisiopatologia, se establece que en la
artritis mucho tienen que ver las emociones y sus efectos en los sintomas; quienes la padecen
refieren que dependiendo el estado animico sera la respuesta del cuerpo en torno al dolor e
inflamacidn. La respuesta a esto se encuentra en la relacion del sistema nervioso simpatico,
el eje hipotalamico-hipofisario-adrenal -eje HHa- y el sistema inmunolédgico (Quiceno y
Vinaccia, 2011). En respuesta a una situacion que produce o puede producir estrés, los
sistemas responden con inflamacion, pesadez en el cuerpo y un claro pensamiento negativo.
Con esto, se puede deducir que las actividades cotidianas estdn inmersas en muchas
situaciones que pueden complejizar méas el padecimiento si estas no se derivan de manera
adecuada, muchas veces esta situacién puede conllevar a otras consecuencias dentro del
mismo padecimiento, como la incapacidad funcional, la desesperanza, falta de motivacion

etc.

Por su parte, Vinaccia et al. (2005), subraya que los pacientes con artritis reumatoide
deben someterse a tratamientos médicos que implican cambios en la rutina diaria, dieta y

ejercicio en donde las personas se ven obligadas a reacomodar las actividades cotidianas por
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otras, conllevando a una posible afectacion en el ritmo y la calidad de vida. Estos cambios
aquejan severamente las esferas donde se tejen las relaciones sociales, las cuales afectan de
forma violenta la dindmica de vida de quien padece AR, que se suele mirar totalmente
diferente, varia; se detiene el ritmo, las actividades, el trabajo, y crece la angustia, el miedo

y la desesperanza.

Un estudio realizado por Vinaccia et al, sostiene que los individuos que padecen AR
no perciben claramente la relacion entre su comportamiento y las consecuencias que este
produce, lo que lleva al paciente a emitir conductas de pasividad y a creer que nada de lo que
haga puede mejorar su situacion. Este autor sefiala que cuando se posee altos niveles de
autoeficacia disminuye el dolor experimentado, la desesperanza y la incapacidad funcional,
(mismo que es planteado por Abraido-Lanza, 2004; Lefebvre, Keefe y Affleck, 2000; y Keefe
et al, 2002), confiando en ellos y sus habilidades para afrontar el dolor, mientras que las
personas con bajo nivel de autoeficacia presentan mayores dificultades en su movilidad,

queja hacia el dolor y mayor desesperanza aprendida? (Vinaccia et al., 2005).

Debido a la desesperanza e indefension percibida por las limitantes que produce el dolor e
inflamacioén en el cuerpo, en donde aparecen pensamientos negativos en donde “no habra un
mafana”, en ocasiones se suele recurrir a un apoyo que va mas alla de lo fisico: el
pensamiento magico religioso. El afrontamiento espiritual-religioso promueve y protege la
salud fisica y mental en pacientes con enfermedad crénica (Brix et al., 2008; Jamison et al.,
2007; Moreira-Almeida, Lotufo y Koenig, 2006; Smith, Zautra, 2008, como se citd en
Quiceno y Vinaccia 2013). De acuerdo con estos autores y en un estudio realizado por
Quiceno y Vinaccia, el profesar una religion o creencia funge como una ayuda a quienes
padecen de distintas enfermedades cronicas como la artritis y puede auxiliar en experimentar
menos sentimientos negativos que conlleva a una mejor respuesta en los sintomas e incluso

en el tratamiento médico.

2 Término acufiado por Seligman en el afio 1975, también conocido como “Indefension aprendida”, el cual es
entendido como una percepcion a que las situaciones vividas jamas podran ser cambiadas, muy a pesar de que

se tengan presentes alternativas de solucion.
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Asi mismo, otros estudios realizados con personas con AR, han enfatizado desde la
Psicologia de quien la padece, resaltando le evolucién emocional positiva en el padecimiento
y que si reciben un impulso de esta indole puede tener como resultado mejoria en la
percepcion de control, conducta, y estado de salud, esto en palabras de Barlow, Turner y
Wright (2000), quienes desarrollaron un programa multicomponente que incluia
profesionales impartiendo informacién sobre AR, estrategias de autocontrol, ejercicios,
manejo cognitivo, depresion, nutricién, comunicacion con la familia y los profesionales de
la salud (como se citd en Quiceno y Vinaccia, 2011). Se concluy6 que dicho modelo apoya

para tener una mejoria emocional, de manera particular en la conducta de quien padece AR.

Algo importante de resaltar es la respuesta a estos programas multicomponentes que
reducen de manera considerable el dolor cronico, este se considera de esta manera cuando
que persiste mas de tres meses (Merskey y Bogduk, 1994; Pedrajas y Molino, 2008, como se
citd en Moix y Casado, 2011). El dolor persistente impide la movilidad y accion, si se elimina
de manera considerable a través de estos programas, y se combina con el uso adecuado de
farmacos la respuesta sera bien aceptada. Sharpe, Sensky y Allard (2001), Edelson y
Fitzpatrick (1989), Morley Eccleston y Williams (1999), comparten que el programa
multicomponente debe contener relajacion, feedback, técnicas cognitivas y técnicas

operantes (Pérez et al, 2003).

El Ministerio de Salud de Santiago de Chile (2014), subraya que el entrenamiento de
habilidades para el desempefio, educacidn sobre pautas de proteccion articular y técnicas de
conservacion de la energia aplicadas en actividades cotidianas, prescripcion, educacion y
consejeria en uso de ayudas técnicas y adaptaciones para facilitacion de actividades
cotidianas y terapia ocupacional multicomponente, han demostrado que la capacidad
funcional en las personas con AR ha aumentado, derivando a una mejoria emocional. Este

tipo de terapia junto a un tratamiento farmacolégico demuestra eficacia.

Como se menciond en lineas anteriores, existe mayor predisposicion genética de la
AR en mujeres que en hombres. Molano y Molano (2017) indagaron sobre el sentido del

cuerpo en mujeres con este padecimiento, del cual se obtuvo que las mujeres de un municipio
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de Colombia acepta su condicion patoldgica pese al dolor y la inflamacién asociados, pero a
la vez genera en ella una lucha para mantenerse dentro del rango “normal” para la realizacion
de sus actividades cotidianas, propiciando cambios en su estilo y modo de vida para
estabilizar su enfermedad y desarrollar adecuadamente sus actividades diarias tanto del hogar
como laboralmente. “A su vez, no manifiesta incomodidad por su cuerpo, el cual acepta, pero
intuye situaciones incapacitantes, cuando se enfrenta a la sociedad, la que en ciertas

circunstancias la subvalora y la juzga, con una mirada inquisidora (Molano y Molano, 2017,
p-1)

1.3.3 Identidad y AR

Como se ha mencionado con anterioridad, la AR como enfermedad cronica
degenerativa puede presentar discapacidad motriz, en este sentido las instituciones de salud
tienen la responsabilidad de conocer la magnitud de los posibles problemas a los que se
podrian enfrentar las personas con esta enfermedad (Mandujano y Sanchez, 2016). Por ello
es menester estudiar el ambiente y los lugares en que se desenvuelve la persona,
requiriéndose fijar un programa adecuado a las necesidades de cada caso, partiendo entonces
de la identidad. Las personas con AR y/o con discapacidad se identifican de dos maneras,
por un discurso médico o por uno sociocultural (...) es decir, un determinismo biomédico
centrado en la diferencia fisica o funcional que limita un trabajo productivo (Mandujano y
Sénchez, 2016).

Esta identidad puede construirse de acuerdo con los estigmas sociales, los cuales en
palabras de Goffman (1963) suelen referirse a un atributo que desacredita fuertemente y
puede relacionarse a una falla, una deficiencia, a una desventaja o simplemente a una
determinada condicion. Los estigmas pueden devenir desde el &mbito familiar por personas
de una comunidad, familia, amigos, pareja o profesionales méedicos, estos ultimos se dirigen
a las personas con AR volviéndose su marco de referencia en sus interacciones para realizar
sus tareas: “no puedo realizar eso”, “el médico me dijo que”. Pocos estudios se relacionan
con la identidad, no como un aspecto de origen étnico, sino como aspecto socioldgico y
antropoldgico, en el sentido de como se ven los sujetos priorizando la naturaleza de la

experiencia social (...), es asi como algunos estudios han buscado darle voz las personas a
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través de investigaciones con enfoques fenomenoldgicos. El caso de la enfermedad de AR es
una de las enfermedades que se ha dado principal atencion utilizando esta vision (Mandujano
y Sénchez, 2016).

De este modo, la artritis reumatoide puede ser vista desde multiples perspectivas, si
bien, los estudios bioldgicos han sobresalido frente a los estudios sociales, se remarca que
estos Gltimos colaboran en responder y estudiar los factores, que se encuentran alrededor de
quien padece la enfermedad, su vida, el aspecto laboral, familiar, redes sociales y demas

dindmicas.
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Capitulo I1: Dimensiones macrosociales de la artritis reumatoide
2.1 Factores sociales

Es un hecho que para la medicina los avances en temas relacionados con el cuidado
del paciente biol6gicamente hablando, han sido objeto de estudio. No obstante, las
consecuencias que se pueden observar, como menciona la Fundacion Santa Fe de Bogota
(2017), sobre la AR es que también puede afectar otros 6rganos, como los ojos, el corazén o
los pulmones. Con esto quien padece y su familia considera la enfermedad como una
afectacion a su persona, un cambio, un estilo de vida diferente del que habia llevado hasta el
momento en cuestion de alimentacion, salud, empleo, educacion, entre otros factores sociales

(National Research Council and Institute of Medicine, 2013).

La Organizacion Mundial de la Salud —OMS- en su Comision sobre Determinantes
Sociales de la Salud llevada a cabo en el afio 2009, fija tres recomendaciones para la atencion
a personas con AR: mejorar las condiciones de vida -en ambitos de calidad de vida-, luchar
contra la distribucién no equitativa del poder, el dinero y los recursos, y medir la magnitud
del problema, analizarlo y evaluar los efectos de las intervenciones. Se puede visualizar que
en estas recomendaciones influyen condiciones sociales y que en su mayoria se enfocan en
el factor socioecondmico como uno solo; conviene subrayar lo mencionado por Zarate y
Pérez (2007), la literatura profesional sugiere que los factores socioeconémicos son un
eslabon para determinar las variaciones de salud entre grupos y sociedades.

Sobre esta linea Rodriguez (2008), en su trabajo presentado en el 111 Congreso de la
Asociacion Latinoamericana de Poblacion, reafirma que dichos factores tienen un resultado
favorable que confluyen y determinan los perfiles de salud/enfermedad. De modo que, para
hablar de una salud integral en un paciente diagnosticado con AR, debe partir desde el
enunciado de salud de la OMS, "La salud es un estado de completo bienestar fisico, mental
y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades™ (2013). Si no se mira al
paciente como un ser holistico estara de mas atender un solo sentido de la enfermedad; por

ende, se verd afectado un estado adecuado de salud.

Para el caso de las practicas llevadas a cabo en lo no médico, el Instituto Mexicano del

Seguro Social —IMSS-, por medio de su Guia de Préactica Clinica: Diagnéstico y Tratamiento
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de Artritis Reumatoide del Adulto, del afio 2010, emite algunas recomendaciones no

farmacoldgicas donde se destacan las siguientes:

e Enlaatencion de un paciente con AR se debe tomar en consideracion las necesidades
individuales del paciente mediante el involucramiento de un equipo
multidisciplinario. Todos los pacientes con artritis reumatoide deben tener acceso a
la atencion por un equipo multidisciplinario.

e Se debe establecer un plan de manejo personalizado en el que se definan metas y
objetivos a corto, mediano y largo plazo, adecuadas a la capacidad funcional
particular, considerando que la AR es una entidad con pronostico variable, con el
objetivo de lograr la plena inclusion o reintegracion del paciente a su sociedad.

e Se debe propiciar al paciente con artritis reumatoide acceso a un adecuado soporte
psicosocial, incluyendo aspectos con las relaciones interpersonales e incluso la

sexualidad.

Por el contrario, la praxis aplicada por parte de esta institucion, aun se encuentra muy

lejos de lo plasmado en la literatura.

Por ello, para comprender los factores implicitos en el padecimiento de artritis
reumatoide, es menester mirarlos desde el subcampo de la antropologia médica, la cual es
definida por Diaz, Aguilary Linares como la subdisciplina que entiende la salud en el ambito
de la cultura, comprende el trinomio salud-enfermedad-atencién, como universal, frente al
cual cada comunidad humana ha debido desarrollar una respuesta especifica, lo que le otorga
suficiente variabilidad (2015).

Comprender que las personas son seres biopsicosociales es de suma importancia
cuando se habla de la atencion a la salud; es el caso de la atencién de las personas
diagnosticadas con AR, donde se ha mirado Unicamente desde lo biol6gico, dejando a un

lado aspectos sociales que suman para su bienestar.

2.1.1 Calidad de vida

En diversos estudios, se menciona que existe cierto grado de afectacion en la calidad de

vida por el progreso de la enfermedad de la artritis reumatoide. El término de calidad de vida
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varia en su significado y es complejo, por lo cual no existe una sola definicion; se considera
que cada una aporta elementos que favorecen a su comprension. Romney y Jenkins (1992),
mencionan que la calidad de vida, “consiste en la sensacion de bienestar que puede ser
experimentada por los individuos y representa la suma de sensaciones subjetivas y personales

del «sentirse bien” (Romney y Jenkins, 1992, p. 167).

Asimismo, la OMS la define como:

“La manera en que el individuo percibe el lugar que ocupa en el entorno cultural y en
el sistema de valores en que vive, asi como en relacion con sus objetivos, expectativas,
criterios y preocupaciones. Todo ello matizado, por supuesto, por su salud fisica, su estado
psicoldgico, su grado de independencia, sus relaciones sociales, los factores ambientales y
sus creencias personales” (Organizacion Mundial de la Salud, 1995).

Se menciona también como un “nivel de bienestar derivado de la evaluacion que la
persona realiza de diversos dominios de su vida, considerando el impacto que en éstos tiene
su estado de salud” (Urzua, 2010, p. 360). “La calidad de vida, y particularmente la calidad
de vida relacionada con la salud, se define como el grado de satisfaccion del individuo

respecto a su bienestar fisico, emocional y social” (Cardona, Aguirre y Cardona, 2015).

Con base en ello, se puede establecer que la calidad de vida hablando en cuestiones
de salud, involucra la parte subjetiva y la satisfaccion en relacion con su bienestar fisico,
psiquico y social de la persona. Desde luego, esta puede ser cambiante y evolutiva, puesto
que el ser humano estd sujeto a circunstancias que puedan ver afectado a su estado de
bienestar. Por su parte, al momento de ser diagnosticado con artritis empieza una alteracion
en la vida del individuo, por ello es necesario seguir de un tratamiento y rehabilitacion para
contrarrestar los sintomas de la enfermedad. Desde ese instante se puede observar una
afectacion a su bienestar fisico. Sin embargo, dependera del paciente, su entorno 'y como las
redes de apoyo Yy las instituciones de salud puedan favorecer — 0 no- en mejorar su calidad de

vida.

Por otro lado, a pesar de la existencia de multiples tratamientos para detener
progresivamente la artritis en quien la padece, atn no se ha podido encaminar a resultados

favorables que no propicien afectaciones secundarias en el cuerpo y otras partes de los
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pacientes con AR. Armas et al. (2019), comenta exactamente que hace dos décadas, las
opciones de tratamiento disponibles no eran efectivas para muchas personas con artritis
reumatoide y otras enfermedades inflamatorias reumaticas, pero la respuesta a los
tratamientos ha conllevado a otras patologias mas graves. No obstante, por si sola la artritis
presenta multiples complicaciones, por lo que la calidad de vida se ve reducida.

Asi Pincus y Callahan (1993), afirman que quienes sufren de AR tienen una mortalidad
mayor que la poblacion general con una tasa de mortalidad estandarizada de 2.26, mientras
que Wolfe et al. (1994), sugiere una pérdida de 10 afios de vida en las mujeres y de 4 afios
en un hombre. Si se tiene en cuenta que el diagnostico de esta enfermedad puede tardar afos,
en la medida en que pasa el tiempo la esperanza de vida se ve disminuida, ya que el
diagnostico a tiempo puede evitar complicaciones que se presentan de forma crénica como

infartos, problemas en vias respiratorias o discapacidad motriz.

Lo preocupante de esta situacion son los datos que arrojan de la poblacion con este
padecimiento, donde la AR se puede presentar desde una etapa de adulto joven hasta la
tercera edad, que es cuando se tiene la presencia de esta enfermedad de manera comun. En
consecuencia, los altos costos del tratamiento para tratarla no son sostenibles para todas las
personas en la sociedad teniendo que recurrir a dependencias publicas de salubridad. La
inversion economica sera diferente dependiendo de la etapa en donde fue diagnosticada una
persona, es decir, no serd la misma inversion para una persona joven, que para una en etapa
adulta o de la tercera edad. En consecuencia, la calidad de vida dependera de varios factores

sociales dominando entre ellos el econdmico.

2.1.2 Los costos de una vida con artritis

Hablando en términos de salud, Ripari, Elorza y Moscoso (2017) clasifican en tres
grandes grupos los costos surgidos de una enfermedad: costos directos, costos indirectos y
costos intangibles. La medicion de los costos directos, como su nombre lo indica son
generados por la atencion directa del enfermo, Puig-Junoy, Pinto y Dalmau (2001),

mencionan que éstos a su vez pueden clasificarse en sanitarios, no sanitarios, y futuros.
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Hodgson y Meiners (1982) refieren que los sanitarios son los costos generales de la
enfermedad, intervencion y complicaciones, de manera que son aquellos se generan desde su

deteccion (diagnostico) hasta su rehabilitacion y cuidado del enfermo.

Por consiguiente, los costos no sanitarios se relacionan con la adquisicién y consumo
de bienes, productos y/o servicios que no son directos de los servicios sanitarios, sino que
derivan de estos para el cuidado o tratamiento del paciente (Liljas, 2008; Guyatt et al., 1993,
citado por Ripari, Elorza y Moscoso, 2016), pueden ser desde el costo del transporte hasta la

espera de la atencion médica en cuestiones de tiempo.

Continuando con la clasificacion de costos, se encuentra los indirectos. Estos se
refieren a los egresos por incapacidad laboral, gastos por apoyo domiciliario de diversa
indole, entre otros que deriven del empleo de un ayudante (Garcia et al, 2001). Asimismo,
estan relacionados con la pérdida de productividad debido a la presencia de la enfermedad —

morbilidad- que impide este tipo de ejercicios (Rice, 2000).

Segun Gold et al, (1996) los costos indirectos pueden ser clasificados en:
1. propios de la enfermedad y;

2. Costos de productividad (por morbilidad y mortalidad).

En lo que se refiere a los costos propios de la enfermedad, son los que se relacionan
con toda pérdida productiva temporal de las actividades que realizaba la persona que padece
una enfermedad (Ripari, Elorza y Moscoso, 2017). Por su parte, los costos de productividad
se relacionan con los costos de morbilidad y mortalidad. Mientras que los costos de
morbilidad son referidos a la restriccion para ejercer un trabajo, los costos de mortalidad son
aquellos que surgen al momento en que la persona fallece (Puig-Junoy y Pinto, 2001) éstos

Gltimos pueden ser vistos a largo plazo.
Por ultimo, los costos intangibles se refieren a la pérdida en la calidad de vida, asi

como de su dindmica y entorno familiar del paciente (Hodgson y Meiners, 1982, citado por

Ripari, Elorzay Moscoso, 2017). Asimismo, Pineda-Tamayo et al (2004) menciona gque estos
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suelen ser complejos para medirse. Con respecto a los costos directos, actualmente existe un
aumento de enfermedades musculoesqueléticas generadoras de discapacidad y de gastos
publicos en instituciones de salud (Pineda-Tamayo et al, 2014), por lo que, para el caso de la
artritis que es una enfermedad inflamatoria cronica suele generar un mayor gasto para los
cuidados en tratamientos, aparatos ortopédicos —en caso de ser utilizados-, consulta con
especialista, etc. (Mclntosh E, citado por Pineda et al. ,2004).

Por su parte en lo que respecta al costo anual del tratamiento de esta enfermedad en
instituciones de salud como lo es el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), en el afio
2008 se registrd un costo anual de $2,344 USD (costos directos institucionales y gasto de
bolsillo), teniendo en consideracion que en aquel momento se tenia un registro de 59,744
usuarios que eran tratados con este diagnostico (IMSS, 2009, citado por Asociacion
Mexicana de Familiares y pacientes con Artritis Reumatoide, 2017). Sin embargo, la
informacion relacionada a los costos de enfermedades reumaticas no es visible para la
sociedad y por ende tampoco su impacto como padecimiento cronico; las instituciones
tampoco proveen de mucha informacion y datos cuantitativos en materia de atencion a
personas con un diagnostico de AR. En México son nulos estos datos (Mould-Quevedo et
al., 2008). De esta forma los costos directos, los costos indirectos y los costos intangibles
también son importantes tomarse en cuenta para el tratamiento y rehabilitacion de una

persona con artritis.

Asi mismo, estos autores suscriben que en el caso de que el paciente costee sus
medicamentos y compre alimentos sugeridos por el médico, estos suelen ser muy altos; en
especifico para las personas con AR, pueden llegar a invertir hasta $11,417.92 anual, lo que
representa un porcentaje muy alto en los egresos de la familia (2008). Eso puede conllevar a
afectar negativamente la estabilidad econémica del hogar, la composicion familiar y el apoyo
social (National Research Council and Institute of Medicine, 2013). Ahora bien, si se toma
en cuenta que la persona que presenta artritis es quien aporta mayor ingreso en casa, la
situacion presentada se complejiza, puesto que en su responsabilidad estara el conseguir los

recursos econémicos para poder invertir en estudios médicos, compra de farmacos, el pago
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para la atencion, cuidado y/o apoyo en el hogar y actividades cotidiana, adquisicién de
aparatos ortopédicos, entre otros que bien generarian costos elevados.

En casos como este la persona con AR puede sentirse sin autonomia al no poder contar
con suficientes ingresos econémicos, debido a la limitacion de ejercer uno o varios trabajos
remunerados. Igualmente, un estudio del afio 2012 registra una disminucién del 49% de la
productividad laboral en pacientes con AR, debido a situaciones donde el dolor es
incapacitante o existe un desgaste elevado en articulaciones que limitan la movilidad corporal
(Bru et al, 2012); en casos como este la pérdida de empleo suele ser comun desencadenando
otras circunstancias aun peores en el tratamiento médico. Generalmente esta disminucion
laboral suele comenzar con solicitudes de incapacidad laboral por orden médica y/o decision
propia, hasta llegar a una incapacidad laboral permanente. En palabras de Lopez, Rincon,
Castellanos y Gonzalez (1993), todo esto altera la independencia econdmica -del paciente- y
los roles sociales de las personas; esto significa el cambio en la estructura y dinamica

familiar.

2.1.3 Empleo

Como se ha referido anteriormente, las personas que viven con la enfermedad suelen
no poder estar mucho tiempo de pie o haciendo actividades que involucren el uso de la fuerza,
surgiendo una limitante laboral; los empleadores suelen no contratar a estas personas
colocando en primera instancia, una barrera en la basqueda y encuentro de trabajo. Emery
(2006), dice que entre el 30 y 40% de los pacientes presenta incapacidad laboral permanente
a los 5 afios de diagnostico y mas del 50% sufre discapacidad grave a los 10 afios de

enfermedad (citado en la Secretaria de Salud, 2016, p. 3).

Sin embargo, a pesar de este escenario, se habla de las adecuaciones en el area laboral
para las personas con AR, asi como realizar un analisis de las posibles ventajas y desventajas
de contar con un empleo (Arthritis Foundation, 2016). Esto se debera entender entonces como
una estrategia que permita el avance en torno a la sensibilizacion de empleadores para brindar

un soporte a las personas diagnosticadas con AR.
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2.1.4 Educacion

La educacion juega un papel importante para el paciente y la familia, donde se
determina que el nivel de estudios influye en el cuidado de la salud; es decir, al tener un nivel
académico mayor, los ingresos percibidos ascienden y contribuyen a los gastos o inversiones
del hogar. Numerosos estudios (Adler y Ostrove, 1999; Krieger, 2003) mencionan inequidad
en materia de salud, especialmente a poblaciones vulnerables como grupos en pobreza,
marginalizados y con bajos niveles de educacion (Citado en Zarate y Pérez, 2007, p. 194-
195). A mayor ingreso mayor accesibilidad de servicios médicos, de alimentacion, vivienda,

entre otros que pueden hacer un cambio en la vida y entorno del paciente

Con esta perspectiva se puede comparar la diferencia latente que se presenta en el
pais y sus alrededores. Los estandares no se presentan de forma equitativa, sino igualitaria,
teniendo programas similares en el México sin ver las necesidades que cada poblacion
presenta, haciendo esto que exista un bajo crecimiento del desarrollo humano. En correlacion
al conocimiento del cuidado en salud, es un hecho relacionar el promedio de educacion
concluida con las alternativas de tratamiento, ademas de vincular el ambito laboral con el

incremento de ofertas de empleo.

Por otro lado, la OMS y el Fondo de la Naciones Unidas para la Infancia -UNICEF-
(1975), realizan una observacion importante donde dictan que la falta de educacién eran las
raices reales subyacentes de las causas inmediatas de morbilidad de los paises en desarrollo
(citado en Comision sobre determinantes sociales de la salud, 2005, p. 12). Si se habla de un
cambio en la forma de sobrellevar la enfermedad, la educacion sera un factor que determinara
si el paciente y/o la familia apoyan al cumplimiento del tratamiento; la informacion que se
puedan investigar con profesionales en el tema siempre podra ayudar a la sensibilizacién y

autocuidado.

En esta linea, es necesaria la educacion tanto de la persona con AR, como de las

personas que lo rodean, por lo cual se considera que “la educacion y la familia juegan un
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papel importante del plan terapéutico para ayudar a todos los implicados a conocer el impacto
potencial de la enfermedad y establecer las modificaciones més adecuadas en su estilo de
vida, a fin de maximizar la satisfacciéon y minimizar la sobrecarga de las articulaciones”

(Escorcia et al 2006).

2.1.5 Composicion del hogar (dindmica familiar)

Gutiérrez, Diaz y Roméan (2015), pronuncian que familia fue y es considerada como
una institucion fundamental donde las personas se desarrollan como entes socioculturales
(...) donde su estructura y conformacion ha cambiado. Historicamente se ha mencionado que
la familia es el primer grupo con el que las personas socializan y se van creando vinculos
entre los miembros, ya que se pueden mirar como similares; no obstante, debido a diferentes
movimientos sociales se ha cambiado la manera de convivir y conformar en los Gltimos afios.
De igual forma, Alberdi (1999), define a la familia como “una unidad de personas en

interaccion”.

También, se considera de utilidad el concepto de familia mencionado por Roman
(2011):

... “una entidad que ha demostrado sus capacidades de resistencia y flexibilidad; ha
resistido los embates e impactos de las enormes transformaciones sociales
manteniendo su presencia como célula basica de la sociedad y, para hacerlo, se ha
transformado, diversificando su composicion y estructura y cambiando los roles y
modelos de género” (Roman, 2013, citado por Gutiérrez, Diaz y Roman, 2015).

También, otra definicion mas reciente de la familia es la de Benitez, (2017), quien
precisa a la familia como una institucion que se encuentra en todas las sociedades humanas
y es reconocida entre los aspectos méas valorados en la vida de los individuos. Constituye el
elemento natural y fundamental de la sociedad y tiene derecho a la proteccion de la sociedad
y del Estado.

Se puede observar que el término de la familia ha evolucionado a través del tiempo,

puesto que no necesariamente existe un vinculo de sangre para considerar a un individuo

como familia, tal es el caso de los hijos adoptivos o incluso en una pareja sin hijos. Se
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considera que la mentalidad actual es diferente, lo que antes era considerado como familia
ahora no Unicamente lo es, ya que existen diversos tipos de familia dependiendo los

individuos quienes lo conforman.

De acuerdo con Roman, Martin y Carbonero (2009), mencionan que las dinamicas
familiares han cambiado surgiendo los siguientes tipos de familia: familia nuclear, familia
extensa, monoparental de madre, monoparental del padre, binuclear y homoparental. Con
esto se puede interpretar el hecho de posicionar a la familia como parte importante en el
cuidado de un paciente con AR, sobre todo en el aspecto de la comprension y atencion en el
tratamiento que presenta. Tener conocimiento tanto del tipo de familia como su dindmica,

proporcionara un acercamiento para conocer si el tratamiento sera exitoso.

A traves de la dindmica familiar se podra conocer el funcionamiento de esta, como
una dinamica interactiva y sistémica que se produce entre los miembros de la familia, y se
evalla a través de las categorias de armonia, cohesion, rol, comunicacion, afecto,
permeabilidad y adaptabilidad (Ortiz, Padilla y Padilla, 2005). Sin una dindmica familiar

funcional la composicién se vera afectada y con ello el cuidado del paciente.

Con esto se menciona entonces que las relaciones y lazos familiares actian como
soporte en la salud de los miembros familiares, ademas de coadyuvar en la disminucién de
efectos negativos por diferentes acontecimientos de la vida (Alberto, Taboada y Reyes,
2015). Es claro que la enfermedad de la artritis repercute de igual forma en los integrantes de
la familia, este puede ser tomado como medio de unificaciéon de los lazos afectivos o en

algunos casos puede llevar a su desintegracion.

Es necesario que el funcionamiento familiar sea positivo para el bienestar fisico,
emocional y social de quien padece. La familia seré la principal red de apoyo que dispone la
persona con artritis para enfrentar las incapacidades que puede traer la enfermedad,
necesitando ayuda para la realizacidn de sus actividades diarias. Asimismo, representa un
soporte en las emociones y pensamientos negativos que pueden tener un impacto perjudicial

al acelerar el progreso de la enfermedad.
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Por otro lado, y en torno al tipo de familia, necesitard entrelazar redes de apoyo
institucionales o personales para sobrellevar no solo su proceso de enfermedad, sino también
otras demandas del hogar como son, alimentacién, educacion, salud, vivienda, bienes,

servicios, entre otros.

Poniendo el mismo panorama de una familia monoparental donde los hijos son
mayores de edad y aportan a los egresos del hogar, la dindmica para quien padece AR sera
diferente; recibir diversos apoyos de los miembros de la familia son modificadores positivos
(citado en National Research Council and Institute of Medicine, 2013, p. 167). La familia es
pieza clave de apoyo emocional y econémico donde se consigue el desarrollo y plenitud del
paciente. Roca (2013), expone que la conducta del paciente ante la enfermedad cronica
resulta decisiva para optimizar la salud, el bienestar y la calidad de vida del enfermo (citado
en Cotarelo, Estévez y Guridi, 2013, p. 147).

El apoyo hacia el paciente que presenta AR puede variar, desde la aportacion de
distintos miembros en las tareas diarias, la escucha activa, motivacion, educacion, entre otros.
Partiendo de esta premisa, en palabras de Pelechano (1999), “la familia debe reestructurarse
en cuanto a actividades y papeles, cambios que no siempre son aceptados” (p. 133). En
ocasiones suele ocurrir que los miembros de la familia se pueden sumir en el estrés y negacion
de la enfermedad, causando un alejamiento y, por ende, vinculos afectivos dafiinos que se

involucran en quien padece AR.

Los miembros de la familia se veran en la necesidad de brindar lazos que acomparien
en el tratamiento a quien padece AR. La dinamica familiar se debera dirigir hacia un trabajo
colaborativo, en conjunto, en pro del bienestar fisico y mental no solo para la persona
enferma, sino también para su familia; el vivir de esta forma con frecuencia cambia de alguna
manera la vida del afectado y la de su familia (Alvarez, 2003), el ser guiado mediante un
acompafiamiento por distintos profesionales serd menester para no caer en problematicas que

involucren divisiones y/o afectacion en la salud mental, como el estrés.
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2.1.6 Estrés y artritis

El estrés y la artritis han sido estudiados de manera cercana al estar involucrados
entre si en las llamadas “crisis reumaticas” por dolor, ya que el existir situaciones estresantes
la sintomatologia de la artritis le es presentada a las personas con AR. En relacion con ello,
McEwen y Gianaros (2010) indican que el malestar psicolégico que surge de cualquiera de
los factores sociales mencionados en parrafos anteriores, incluido el rechazo social o la
exclusion asociada con la raza o la identificacion étnica, puede llevar a una respuesta negativa
de su salud, a través de mecanismos fisiologicos involucrados en el estrés. De acuerdo con
la Fundacion Santa Fe de Bogota (2013), el estrés es una situacion emocional relacionada
con exposicion a situaciones de dificil manejo emocional. Si no se tienen las herramientas
necesarias para abatir el estrés, no se podran tener las defensas para llevar a cabo el manejo

del estrés.

El estrés puede ser entendido como “un estado psiquico caracterizado por una tension
nerviosa violenta y largamente mantenida y que se acomparia de un grado de ansiedad
importante de modalidades del comportamiento determinadas por variables psicoldgicas y
sociales” (Garcia et al, 2014). Las consecuencias que genera el estres a la salud pueden ir
desde afectacion en sistema digestivo, riesgo de enfermedades cardiovasculares, débil
sistema inmune —siendo mas vulnerables para sufrir mas resfriados y otras infecciones-,
ansiedad, depresion, pérdida de suefio, sedentarismo, hipertension, colesterol y triglicéridos
altos (McEwen y Sapolsk, 2006).

En referencia a la artritis, el estrés representa un impacto negativo en la calidad de
vida de quien la padece debido a que ser factor propicie en el aceleramiento de la enfermedad,
teniendo como posible consecuencia una muerte temprana. Por su parte, Reyes et al, (2013)
comenta acerca del manejo del estrés, resaltando la importancia de su manejo en quien la
padece y la comunicacién con familia o0 miembros con los que convive que puedan apoyarle
cuando el estrés le sobrepase (Reyes et al, 2013, como se citd en Juarez, De la Cruz y Baena,
2017).
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El estrés puede ocurrir en cualquier momento de la enfermedad y puede ser severo

para la familia y el paciente; estos efectos se cree que inducen dafio al 6rgano terminal y

enfermedad cardiovascular (Barker, 1998; McEwen y Gianaros, 2010); dicho sea de paso, se

describe que el contexto econdémico esta muy ligado a la vida de la familia, siendo uno de los

estresantes familiares mas frecuentes (Cotarelo, Estévez y Guridi, 2013). Lo complejo del

estrés en la familia es la respuesta que los miembros hacia la persona con AR envian a traves

de sus acciones mostrandose apaticos, con falta de afectividad, falta de voluntad y/o

desesperanza, lo que conlleva a una respuesta de estrés por parte de la persona con AR.

En referencia al impacto del estrés con las enfermedades, uno de los pioneros en

estudiar este vinculo fue el fisiologo Hans Selye, quien propuso su modelo de estrés, el

Sindrome General de Adaptacion. Morrison y Bennett (2008), apuntalan caracteristicas

principales del modelo que se sistematizan a continuacion.

Tabla 1

Sindrome de Adaptacion General, propuesto por Selye, 1974.

Fases

Caracteristicas

1. Reaccion de alarma

e La percepcion de un factor estresante
es la respuesta inicial que puede
provocar una reduccion de las defensas
corporales, y puede que la presion
arterial y el ritmo cardiaco disminuyan
inicialmente antes de aumentar a
niveles superiores a los normales. Selye
afirmo que esta activacion no se podria

mantener durante largos periodos.

2. Etapa de resistencia:

e Es aquella en la que el cuerpo intenta
adaptarse al factor estresante que no ha
disminuido a pesar de los esfuerzos de

resistencia realizados durante la etapa
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aguda/de alarma. La activacion
disminuye respecto a la que se vio en la
etapa de alarma, pero sigue siendo
superior a lo normal, y Selye sefialé que
esta etapa de movilizacion de las
defensas corporales no podria durar
indefinidamente sin que el organismo

quedara vulnerable a la enfermedad.

3. Etapa de agotamiento: e Se producira un agotamiento si la etapa
de resistencia dura  demasiado,
provocando una dréstica reduccion de la
energia y los recursos corporales. En
esta etapa disminuye la capacidad de
resistir al estrés, y Selye propuso que
habia una mayor probabilidad de
«enfermedades de adaptacién» como
enfermedades cardiovasculares, artritis

y asma.

Fuente: Basado de Selye, (1974), citado en Morrison y Bennett (2008).

2.1.7 Derechos humanos en salud

Hablar de derechos humanos en cuestion de salud, es un aspecto complejo, se tiene
como referencia que es el maximo de los derechos y el que tiene que estar entre los primeros
que se deben de cubrir, ya que la salud incluye el beneficio equitativo y accesible para todos.
La Organizacion Mundial de la Salud sostiene que estos derechos “exigen un conjunto de
criterios sociales que propicien la salud de todas las personas, entre ellos la disponibilidad de
servicios de salud, condiciones de trabajo seguras, vivienda adecuada y alimentos nutritivos”
(OMS, 2017). El goce del derecho a la salud esta estrechamente relacionado con el de otros

derechos humanos tales como los derechos a la alimentacion, la vivienda, el trabajo, la
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educacion, la no discriminacion, el acceso a la informacion y la participacion. En este sentido,
el derecho a la salud deberad ser proporcionada por las instituciones publicas, y estard

implicita en las normas, leyes y tratados internacionales para el goce pleno a este derecho.

Por su parte, el Pacto Internacional de Derechos Econdémicos, Sociales y Culturales
(PIDESC) en el articulo 12 dispone “el derecho de toda persona al disfrute del mas alto nivel
posible de salud fisica y mental” (1976). Es decir, alcanzar el bienestar fisico, mental y social
en la mejor situacién, para lo que el Estado debe atender a las situaciones de riesgo ya
detectadas, entre otras, la reduccion de la mortinatalidad, de la mortalidad infantil, el sano
desarrollo de los nifios, la higiene del trabajo y del medio ambiente, prevencion, tratamiento
y lucha de enfermedades epidémicas, endémicas, profesionales y otras, y condiciones de
asistencia y servicios médicos en caso de enfermedad, situacion que se refieren a fragilidad
de grupos como los nifios y la atencion de la enfermedad. Si bien, dicho articulo abarca
muchos aspectos que deberian realizarse, y su aplicacion se da por hecha ya que obliga al

Estado como parte obligada a hacer cumplir lo estipulado.

Con estas referencias se fundamenta que el goce al derecho a la salud tiene un nivel
de complejidad, y debe ser visto dentro de un sistema. La complejidad también surge desde
los enfoques en los que se quiere mirar a este derecho, es decir, colocarse en terrenos de
derechos plantea tener una vision acerca de las instancias gubernamentales. En el caso
nacional, por colocar un ejemplo, de acuerdo con la Encuesta Nacional de Ingresos y Gastos
de los Hogares (ENIGH), se tienen cifras acerca de la afiliacion al Seguro Popular, donde en

2016, 79.7% de la poblacion se encontraba afiliada a este sistema (2016).

Por otro lado, en 2018, cerca de un tercio (30.9%) de las localidades del pais se
encontraban en condiciones de aislamiento, mismas que concentraban 3, 137,271 personas

que, por esta situacion, se hallaban sin acceso a servicios de salud (CONEVAL, 2019).
Con esto entones se puede comprender que hace falta la accesibilidad a los servicios

y que el derecho humano a la salud aun existe en los discursos politicos internacionales,

nacionales y locales. La accesibilidad implica la no existencia de barreras u obstaculos para
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el acceso a los servicios de salud, sean de tipo fisico, econémico o de informacion sobre la
ubicacion de establecimientos de salud y los problemas que pueden atender (CONEVAL,
2014).

43



Capitulo I11: Marco tedrico: La Teoria de las Representaciones Sociales y la artritis

3.1 Aproximacion a la Teoria de Representaciones Sociales

Como se ha podido observar, la artritis como objeto de estudio de esta tesis tiene su
nivel de complejidad para ser analizada; no solo se trata de un padecimiento, o de un proceso
de salud-enfermedad entendido desde la hegemonia de la Medicina o los fa&rmacos, se trata
de mirar desde la realidad, el contexto situado, la concepcidn, recepcion y sentido comdn a
través del discurso de quien padece artritis. Este padecimiento es entendido de diferentes
maneras: por quienes viven con ella -persona con artritis-, la tratan -profesionales de la
salud/cuidadores primarios- o han escuchado de ella -la sociedad en general-; asi, cada uno

tiene su propia representacion social de la artritis construida e interpretada.

La teoria de las representaciones sociales (TRS), propuesta de Serge Moscovici
(1961-1976) se centrd en las interacciones sociales, el sentido comun y las préacticas, su
alcance teorico ha dado lugar a un sinfin de investigaciones centradas en distinto objeto y
fendmenos sociales de estudio en una multiplicidad de campos y contextos. A través de esta
teoria se puede indagar en los discursos, la estructura, y dimensiones. Es una teoria de corte

interpretativo que se orienta desde el proceso y contenido.

Siguiendo a Moscovici (1981), entenderemos por representaciones sociales —RS- a
una serie de conceptos, afirmaciones y explicaciones que se originan en el transcurso de las
comunicaciones individuales que tienen lugar en la vida cotidiana. Como antecedente
principal se encuentra el pensamiento de Durkheim (1898), con la propuesta de
“representaciones colectivas”. Varios afios después, en su tesis doctoral “La Psychoanalyse
son image et son public” Moscovici (1961), propondria las representaciones sociales, misma
que tendrian la caracteristica de ser mas dindmicas que las representaciones colectivas. Las

RS entonces, no solo se quedan en algo mental, sino también puede guiar a la accion.

Desde su concepcion hasta la actualidad las representaciones sociales se han
retomado por otros autores, quienes a su vez nutren su significado y estructura teérica, entre
los autores clasicos y contemporaneos se encuentran Herzlich (1975), Farr (1983), Jodelet
(1984), Banchs (1984), Farr, (1984), Ibafiez (1988), Wagner y Elejabarrieta (1994), Abric
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(2001), Flores (2015), Rateau (2016). A pesar de tener en la actualidad un mayor nimero de
seguidores de la misma, al momento de ser propuesta por su Moscovici en su tesis, no fue
muy bien recibida por los intelectuales, el positivismo imperaba con la idea de que todo hecho
social debia ser comprobado por medio de la experimentacion, ademas de que el sentido

comun no era considerado como una forma cientifica de poderse estudiar.

Séenz, Maldonado y Figueroa (2016), sistematizaron las caracteristicas principales de
las representaciones sociales en la que se posicionan algunos autores, esto con la finalidad de
demostrar elementos que las complejizan. Para fines précticos de este trabajo, se presentan
algunos puntos por medio de la siguiente tabla.

Tabla 2

Caracteristicas de las representaciones sociales segun autores
Autor Concepto: Representaciones sociales
Jodelet e Forma de conocimiento de sentido comun.

(1986, 1989). Significados a través de sistemas de categorias.

e El sentido comdn como principal generador de la accién; socialmente

caracterizado y compartido.

Abric, 1994 e Funcionan como un sistema de interpretacion de la realidad que rige
las relaciones entre los actores sociales tanto en su ambiente fisico
como en el social.

Flores, 2001 o La experiencia forma parte esencial de la construccion de la
representacion en tanto que introduce la relacién con el me- dio
circundante.

Flament & e Las RS integran conocimientos, actitudes, creencias concernientes a

Rouquette, un objeto. Comprenden en efecto, los saberes, las tomas de posicion,

2003 los juicios de valor, las prescripciones normativas, etc.
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Arbesd, e Las RS resultan de una actividad constructora de la realidad
Gutiérrez & (simbolizacién) y también de una actividad expresiva (interpretacion).
Pifia, 2008

Fuente: Elaboracion propia, basado en Diaz, Maldonado y Figueroa, 2016.

Para la interaccion y/o creacion de estas representaciones sociales se requiere de un
sujeto, objeto y contexto, los cuales permitiran una claridad objetiva en sefialar el corpus

organizado de conocimientos que Moscovici menciona:

“La representacion social es un corpus organizado de conocimientos y una de las
actividades psiquicas gracias a las cuales los hombres hacen inteligible la realidad”
(1979).

Esta realidad debe entenderse como un conjunto de las actividades psiquicas y de
caracter social; las habituaciones de las personas en un sentido completo, ya que para poder
figurar estas representaciones no basta con tener una mirada simple, sin objetividad a los
acontecimientos de los sujetos. Como menciona Abric (2001), las representaciones no son
exclusivamente cognitivas, también lo son sociales, lo que hace precisamente su
especificidad en relacion con otras producciones a mecanismos cognitivos. Es un hecho que
estas, seran producto y proceso de una actividad mental por la que un individuo o un grupo

reconstituye la realidad que enfrenta y le atribuye una significacion especifica (Abric, 1987).

Las representaciones sociales funcionaran como un sistema de interpretacion de la
realidad de los sujetos con su entorno fisico y social (...) mismos que determinardn sus
comportamientos a sus practicas (Abric, 2001) y los guiaran a actuar de determinada forma.
La influencia en la manera de pensar o conceptualizar vendra acompafiada dentro del proceso
de comunicacién, en donde se intercambian saberes, se construye- deconstruye. Esto puede
llevarse a cabo con un grupo de personas que comparten las mismas caracteristicas y se ven
como similares, o venir de una fuente de informacion cientifica o de medios de

comunicacion.
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Para Denise Jodelet (1986), las representaciones sociales son una manera de
interpretar y de pensar nuestra realidad cotidiana, una forma de conocimiento social (...)
concierne a la manera como nosotros, sujetos sociales, aprehendemos los acontecimientos de
la vida diaria, las caracteristicas de nuestro medio ambiente, las informaciones que en él
circulan, el conocimiento espontaneo (...) el conocimiento de sentido comun. Es asi como
en afios posteriores, considerdé también que, conocer y dar un significado a estas
representaciones es una labor de construccion donde se conjuntan el sujeto, el objeto y el
contexto; estas interacciones afectan la génesis, la estructura y la evolucion de las

representaciones (Jodelet, 1989).

Como se menciono, estos conocimientos que mas adelante seran considerados como
de sentido comun, se adquieren en los procesos cotidianos de la comunicacion (Rodriguez,

2012) en el dia a dia, con las charlas informarles pero que tienen un impacto sociocultural

3.2 Proceso de las representaciones sociales

3.2.1 Objetivacion y anclaje

Las representaciones se construyen con la ayuda de dos procesos que son
fundamentales (Moscovici, 1979), y que sin ellos una representacion no podria tener sentido:
la objetivacion y el anclaje. Ambos interactlan para el proceso de ser una imagen a una
realidad naturalizada y anclada en la persona. Por su parte Jodelet (1986), menciona se
refieren a la elaboracién y al funcionamiento de una representacion social, pues muestran la
interdependencia entre la actividad psicolégica y sus condiciones sociales de ejercicio; con
ambos procesos se puede comprender como un objeto social se convierte en conocimiento e
influye en las acciones de una persona. En este sentido, primeramente, se abordara a la

objetivacion.

La misma Teoria de las Representaciones Sociales —TRS- menciona que se debe tener
una interaccién entre el sujeto y el objeto para que, a partir de esta experiencia se puedan
producir las objetivaciones (Alvarez, 2002, como se citd en Lara, 2005). De este modo como
afirma Flores (2014), al objetivar se procede a una seleccion de la informacién en funcion de

los aspectos normativos que rigen el modelo de pensamiento del grupo. La representacion
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adquiere “cuerpo” al definirse una imagen global del objeto que modela y materializa el

concepto, estableciéndose una relacidn necesaria entre el objeto novedoso y otro preexistente.

Es importante tener en cuenta que para que se lleve a cabo el proceso de objetivacion
se requieren de tres fases (Jodelet, 1986, Abric, 2001, Wagner, 1994,) esto luego de que la
objetivacion se refiera a la propiedad de hacer concreto lo abstracto y materializar la palabra
(Agudelo et al. 2007). En ella intervienen, la seleccion o descontextualizacion la formacion

del esquema o nucleo figurativo y la naturalizacién. A continuacion, se presentan:

a) Seleccion, descontextualizacion o construccidn selectiva: esta se realiza a partir de
informaciones y conocimientos que el sujeto recibe del medio, las cuales selecciona para
tener un conocimiento mas coherente de lo abstracto que el objeto puede presentarse. Jodelet
(1986), refiere que estas informaciones son separadas del campo cientifico al que pertenecen,
del grupo de expertos que las ha concebido y son apropiadas por el publico que, al
proyectarlas como hechos de su propio universo, consigue dominarlas. Asi mismo hace
mencion que la seleccidn de la informacion se realiza a partir de la clase social a la que

pertenezca la persona, representaciones previas y la vision que tenga de si y su entorno.

Entendemos entonces que, descontextualizados, es decir disociados del contexto que
los produjo, adquieren asi una autonomia mayor, que aumenta su posibilidad de utilizacién

para el individuo (Abric, 2001), que se utiliza de manera comun.

b) Formacion de un nicleo figurativo, esquema o esquematizacion estructurante: la
informacion recabada en la primera fase ahora se formara en un esquema de pensamiento
concreto, a partir de imagenes claras creadas por el sujeto, y posicionadas en un ndcleo. En
palabras de Jodelet, (1986), los conceptos tedricos -0 abstractos- se organizan en un conjunto
gréfico y coherente que permite comprenderlos de forma individual y en sus relaciones. Pero
asimismo permite transformar el aparato psiquico en una vision compatible con otras teorias

o visiones del hombre.

Por su parte, Abric (2001), menciona en su propuesta de Teoria del Nucleo Central

(Abric, 1976, 1987), que el nucleo estructurante garantiza dos funciones esenciales:
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o Una funcion generadora: es el elemento mediante el cual se crea, se transforma,
la significacion de los otros elementos constitutivos de la representacion. Es por
su conducto que esos elementos toman un sentido, un valor;

o Una funcién organizadora: es el ndcleo central que determina la naturaleza de los
lazos que unen, entre ellos los elementos de la representacion. Es, en este sentido,

el elemento unificador y estabilizador de la representacion.

¢) Naturalizacién: en esta fase los conceptos ya no figuran como caracter simbdlico
0 imagen, sino que se trasladan como un reflejo de la realidad, menciona Jodelet (1986),
adquiere un status de evidencia: una vez considerado como adquirido, integra los elementos
de la ciencia en una realidad de sentido comun. Las relaciones se cristalizan en significados
estables que dan vida social al objeto (Flores, 2014), tomando como referencia las imagenes

del ndcleo figurativo.

En contraste, el anclaje ya no trata la constitucion formal de un conocimiento, sino de
su insercion organica dentro de un pensamiento constituido (Jodelet, 1986), con este se puede
tener una significacion social de las representaciones sociales. Lara (2005), postula que tiene
como finalidad integrar los elementos informativos que se producen en una sociedad dentro
del sistema de pensamiento ya constituido, el cual es utilizado por los miembros del grupo
para darle sentido a los objetos recién conocidos, desconocidos o inusitados que aparecen
dentro del espectro social del grupo en cuestion. En este sentido Moscovici (1979), plantea

que el anclaje transforma la ciencia en marco de referencia y en red de significados.

Es asi que “cuando un objeto adquiere un significado estable, la representacion se
ancla a un sistema de relaciones histéricas que se encargan de otorgar un sentido al objeto en
la red representacional” (Flores, 2014). Por ende, el anclaje puede verse inmerso en sufrir
modificaciones de acuerdo con las situaciones ocurridas mediante la comunicacion y las

relaciones sociales.

Por su parte, Jodelet (1986) y Wagner (1994), mencionan que el anclaje implica dos

funciones:
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e La integracion cognitiva que es la insercion del objeto representado dentro de un marco
de referencia conocido y preexistente (Jodelet, 1986 y Wagner, 1994).

e La instrumentalizacion social del objeto representado que se refiere a la insercion de las
representaciones en la dinamica social, a través de convertirlas en instrumentos Utiles de

comunicacion y comprension (Wagner, 1994).

Ambos procesos -objetivacion y anclaje- permiten adherir aquello desconocido como
algo novedoso o comprensible, parte resaltada en las representaciones sociales para convertir
en algo nunca conocido en conocido. No obstante, se recalca que no todo es objeto de
representaciones sociales; para se pueda considerar una RS, Wagner y Elejabarrieta (1994),
proponen que deben contener los siguientes requerimientos (como se cité en Puc, 2018):

Que sugiera elaboracion y construccion social en torno a él;
que constituya algo extrafo, necesario de hacerlo comprensible;

que origine discusion social;

> 0P

que sea socialmente relevante para el grupo reflexivo.

De esta manera la elaboracion de las representaciones tendra una construccion social, a
partir del contexto y las situaciones sociohistoricas que constituyen las condiciones de
produccion de las representaciones sociales (Cuevas, 2016), asi como de otras dimensiones
0 campos de RS (Moscovici, 1961): campo de informacion, campo de representacion y
campo de actitud, elementos que se configuran y dan forma a las representaciones sociales
(Cuevas, 2016).

Dichos campos van acompariados de categorias y subcategorias de analisis que
fortalecen los campos mencionados, estas se encuentran en el discurso dentro de una
entrevista, o a través de la aplicacion de las técnicas de investigacion en TRS; la experiencia
vivida, dependerd mucho del enfoque y del area tematica elegida. Asi las dimensiones se

definen de la siguiente manera.
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Tabla 3

Dimensiones de las representaciones sociales propuestas Moscovici

Dimension o campo de RS

Definicion

Campo de la informacion

Se relaciona con la organizacion de los
conocimientos que posee un grupo con

respecto a un objeto social.

Campo de la actitud

Es razonable concluir que nos informamos
Y nos representamos una cosa Unicamente
después de haber tomado posicion y en

funcién de la posicion tomada.

Campo de la representacion

Nos remite a la idea de imagen, de modelo
social, al contenido concreto y limitado de
las proposiciones que se refieren a un
aspecto preciso del objeto de la
representacion. Las opiniones pueden
recubrir el conjunto representado, pero ello
no quiere decir que este conjunto esté

ordenado y estructurado.

Fuente: Elaboracién propia, basado en Serge Moscovici, 1961.

De esta forma las dimensiones responden al analisis de diversas investigaciones de

representaciones sociales (Saenz, Maldonado y Figueroa, 2016), y que dan respuesta a las

funciones de estas. Jodelet (1986) comenta que los procesos objetivacion y anclaje, articulan

tres funciones, la funcion cognitiva y de integracion de la novedad , donde el sujeto deja de

observar al objeto como un ente extrafio, agregandolo asi a su contexto; la funcion de

interpretacion de la realidad, en esta el sujeto explica su situacion de acuerdo a su

objetividad; funcién de orientacion de las conductas y las relaciones sociales, la toma de

decisiones, las actitudes y expresiones del sujeto seran visibles, el sujeto acciona e interactia

con otras personas en la sociedad.
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Por su parte Claude Abric (1994), de acuerdo con la obra de Perera (2003), dicta
cuatro funciones de las RS, entrelazdndose con Jodelet, pero proponiendo para él otros titulos
conceptuales: la funcion de conocimiento, la funcion identitaria, funcién de orientacion y
por Ultimo agrega la funcion justificatoria. Enfatizando en la Gltima, por ser una funcion de
mas que las tres anteriormente revisitadas, anexando en esta que las RS permiten justificar
un comportamiento o toma de posicion, explicar una accion o conducta asumida por los

participantes de una situacion (Abric, 1994, como se cit6 en Perera, 2003).

Algunos de los campos de investigaciones sociales que han retomado a la TRS a partir
de su aceptacion al campo de la Psicologia Social, la han utilizado para conocer los referentes
de los individuos de una sociedad en torno a un objeto social. En este sentido, y dado que la
presente tesis se realiza en América Latina, se presentaran algunas aportaciones de manera
general de diferentes autores; como caracteristica principal y que Jodelet (2000) subraya en
el plano metodoldgico que los trabajos abordados desde la TRS tienen una aproximacion
cualitativa de los fendmenos estudiados. Lo anterior es entendido por el aspecto multicultural
que es vasto en este continente, y que en el proceso de comunicacion tiene mucha influencia
para la creacion de las representaciones sociales. Entre los trabajos de investigacion de
Ameérica latina, pueden remarcarse los recuperados por Ernesto y Ovalles (2018), quienes
mencionan que los paises con mayor produccion han sido México, Brasil, Venezuela y
Argentina; las tematicas encontradas en estos estudios van de salud y enfermedad, educacion,
ciencia, politica, sociedad, economia, medioambiente, género, trabajo, inmigracion, etapas

del desarrollo humano, entre otras.

También Perera (2003) brinda un acercamiento a los estudios en América latina sobre
las representaciones sociales, especificamente en Cuba, comentando que Salud -cancer,
SIDA, alcoholismo y el aborto-; Género y Familia -rol paterno, rol femenino, mujer,
violencia masculina en la pareja-; Vida cotidiana -familia, trabajo, tiempo libre-; Area
politico social -migracién, crisis, tolerancia, las transformaciones econdmicas, el ideal del
ser humano, las representaciones sociales sobre determinados actores sociales-gerentes,
empresarios, dirigentes-. Sobre esta linea, apuntalar el padecimiento de artritis reumatoide

como objeto de estudio en quien vive con ella, -en palabras de Rodriguez (2012)-, permite
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99 Ges

analizar como determinado grupo social “ve”, “interpreta”, “da sentido”, a una parte de sus

vivencias individuales y colectivas.

3.3 La experiencia vivida

La experiencia vivida surge como una categoria de andlisis que da voz a las realidades
de los sujetos, ellos y ellas desde su posicion pueden contabilizar con mayor profundidad su
realidad. En este sentido, Jodelet (2004) la describe como “la manera que las personas
sienten, en su fuero interno, una situaciéon y el modo como ellas elaboran, por un trabajo
psiquico y cognitivo, las resonancias positivos o negativos de esa situacion y de las relaciones

y acciones que ellas desarrollan ahi” (p. 84-116).

Asi, al rescatar un discurso se encontrard informacion ya constituida y establecida a
partir de las fuentes de conocimiento que parten de las experiencias, informaciones y
conocimiento; modelos de pensamiento que se reciben y se transmiten a través de la tradicion,
la educacion y, de una manera abrumadora en nuestro mundo globalizado, la comunicacion

social y las nuevas tecnologias de la informacién y la comunicacion (Vergara 2008).

El anélisis de estas subjetividades estara apoyado en los procesos de representaciones
sociales, asi como en sus campos o dimensiones, toda vez que se puede observar la
conformacién de estas, asi como las referencias que han sido escogidas para su construccion
y consolidacién. Aquello que se tenga como antecedente cultural se ird incluyendo en nuevos
conocimientos. En este sentido, Flores (2015) también hace hincapié en mencionar que la
experiencia vivida integra elementos afectivos y emocionales que dan una explicacion légica
a partir de sus representaciones sociales, en donde confabulan las subjetividades e

intersubjetividades, que motivan a la toma de acciones.

La respuesta de los sujetos es evidenciada por medio de sus conductas, lo cotidiano,
y a la interiorizacion referida al proceso por el cual las normas y los valores sociales son
integrados en el espacio interior de los individuos (Jodelet, 2008). Comprender las realidades
desde la misma voz del sujeto que las produce, conduce a reconocer la otredad. En la vivencia

de una enfermedad esta ocupa un punto de referencia para la comprension de lo que se
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encuentra alrededor de la persona que padece una enfermedad; la enfermedad toma voz del

sujeto que la vive, el sujeto se hace de ella y conforma una nueva experiencia.

Dentro de cada experiencia vivida descansan los conocimientos adquiridos en las
reflexiones y conclusiones que surgen de los sujetos (Chardon, 2020), acerca de la
enfermedad, lo que da respuesta a las conductas, toma de decisiones y eficacia 0 no de los
tratamientos médicos y sociales. Cada experiencia es Unica, aunque la enfermedad sea

compartida por un grupo dentro de la sociedad.

3.4 Trabajo Social en la artritis reumatoide y la teoria de las representaciones sociales.

Para Trabajo social, de acuerdo con Jodelet (1984), la representacion social debe de
ser estudiada articulando elementos afectivos, mentales y sociales e integrando junto a la
cognicion, el lenguaje y la comunicacién, la toma en cuenta de relaciones sociales que afectan
las representaciones. Desde esta perspectiva se puede tomar del discurso de las personas con
diagnostico de AR como las ideas o sistemas de creencias (Mofiivas, 1993) que ellas tienen
acerca de su salud-enfermedad, la interaccion familiar como forma y expresion social
afectiva entre los miembros de la familia -redes de apoyo-; asi mismo la interaccion que
tienen con la institucion médica a la cual ellas y ellos acuden. La representacion de si mismo
como una mujer u hombre con artritis reumatoide, desde el aspecto estético y de la
enfermedad; se puede referenciar que las representaciones sociales interpretan la orientacion
y organizacion de las conductas y las comunicaciones sociales (Abric, 2001), como menciona
Banchs, 1984:

“Son la forma de conocimiento del sentido comun propio a las sociedades modernas

bombardeadas constantemente de informacion a través de los medios de

comunicacion de masas (...) en sus contenidos encontramos sin dificultad la expresion

de valores, actitudes, creencias y opiniones (...) los cuales seran necesarios entender

los significados simbolos y formas de interpretacion de una realidad inmediata”.

Se podran entonces analizar los valores afectivos, pensamientos, normas y conductas
aprendidas mediante el lenguaje que un grupo determinado tiene en torno a un objeto. De

acuerdo con Oberti (2015), las representaciones sociales se pueden analizar a través de las
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percepciones que los actores sociales tienen de cuestiones socialmente significativas y
Ilegamos a ellas fundamentalmente a través de las producciones discursivas de los sujetos.
Las representaciones sociales deben ser estudiadas en si mismas y no a través de la conducta
y, “al hacerlo de esta manera, podemos prever los comportamientos de los grupos frente a
los objetos estudiados” (Banchs, 1984). Por medio de entrevistas y de diversas técnicas de
investigacion se puede dar una interpretacion de dicha abonando para la comprension de

conductas y acciones surgidas del imaginario colectivo.

3.5 Las representaciones sociales desde la salud-enfermedad: la artritis

La teoria de las representaciones sociales permite entonces, avanzar hacia una
perspectiva de lo individual y de lo social (Ibafiez, 1988). Moscovici (1961) y Jodelet (1989)
respectivamente, mencionan que las representaciones sociales pueden ser referidas a tres
esferas de pertenencia: la de la subjetividad, la de la intersubjetividad y la de la
transubjetividad (citado en Jodelet, 2008). En este aspecto, la forma en que se vinculan dichas
esferas en la presente investigacion se relaciona a partir del objeto de estudio de la presente
tesis: artritis reumatoide. Se pretende indagar aspectos subjetivos sobre la AR con hombres
y mujeres que presentan este diagndstico, asi como otros conceptos que se vinculan a la
artritis. De igual forma en la relacion con las demas personas que tengan el mismo

diagnostico y con su familia donde pueden irse creando representaciones sociales.

Lo transubjetivo menciona Jodelet (2008), se sitia en relacién con la de la
intersubjetividad y con la de la subjetividad. Esta puede presentarse en medios de
comunicacion masiva, instituciones, y el imaginario colectivo. Bajo esta premisa se explorara
la informacion existente en la bibliografia, asi como en las instituciones acerca del objeto de

estudio.

En el proceso de salud-enfermedad de la AR, la persona que es diagnosticada con
dicha enfermedad primeramente es informada, al igual que a su familia, contribuyendo a esto
un equipo multidisciplinario que interviene en dicho diagndstico y posterior tratamiento
pudiendo ser concebido en un principio que, para un buen tratamiento, toda la

responsabilidad esta dirigida hacia la paciente. De acuerdo a Tello (2010), la intervencién en
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Trabajo Social debe estar dirigida hacia lo social y no mirar al usuario como un ser
meramente individual, solamente asi se podra comprender el contexto, la situacién problema
y al sujeto en un conjunto y no como factores ajenos, y tomando como referencia las
representaciones sociales de las personas con diagnostico de AR se podréa entender y aplicar
un analisis holistico con los actores sociales inmersos en los cuidados paliativos de esta

poblacion.

Asi mismo, comprender los procesos de la TRS -objetivacion y anclaje- en el hombre
y la mujer con artritis, puede ser una forma de contrastar la realidad desde diferentes campos
de representacion que incluyen categorias y subcategorias para su comprension, de ahi

entonces que se deba conocer el contexto de la persona a la cual se le va a entrevistar.

Para esto, Cuevas (2016) menciona que se debe tener un conocimiento del sujeto a
quien se le aplicara dicha entrevista, es decir, conocer el entorno para asi poder tomar en
cuenta las representaciones sociales del sujeto. Al realizar estas preguntas se podran
encontrar datos de suma importancia con el fin de concentrar los aspectos que, considera,
influyen en la construccion de la representacion social (Cuevas, 2016). Estas
representaciones sociales estaran disponibles en los sujetos de investigacion al ser un proceso
de construccion de la realidad (...), ya que estan arraigadas en la misma cultura (Flores,
2015).

Las representaciones sociales deben ser estudiadas mediante la articulacion de
elementos afectivos, mentales, sociales, a través de la integracidn de la cognicion, el lenguaje,
la comunicacion, la consideracion de las relaciones sociales que afectan a las
representaciones, y la realidad material, social e ideal sobre las que intervienen (Moscovici,
1979), por ello, la puesta en marcha de una metodologia adecuada en conjunto con técnicas

pertinentes para realizar una investigacion son necesarias.
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Capitulo 1V: Marco metodoldgico

4.1 Planteamiento del problema

México ocupa los primeros lugares por el alto porcentaje de personas que padecen
artritis reumatoide, esto de acuerdo con cifras presentadas por el Colegio Mexicano de
Reumatologia A.C., en donde se reporté la prevalencia del 1.6%. A nivel nacional, destaca
el estado de Yucatan con una prevalencia de la enfermedad del 2.8% (Alvarez et al, 2011), a

diferencia de otras entidades de la republica en donde las cifras son menores.

En 2011, el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI), calculd que, en
México, mas de un millén de personas padecen de artritis reumatoide, de acuerdo con las
estadisticas, del 100% de las mujeres con esta condicion, 75% se encontraba en edad
productiva, entre los 25 y 55 afios, en tanto que en la poblacion masculina solo el 25% es
afectada. Sumado a esto, el Estado no considera a la artritis reumatoide un problema de alta
prioridad en salud publica, a diferencia de otras enfermedades cronicas, como lo es la
diabetes, la cual, de acuerdo con la Federacion Mexicana de Diabetes A.C. (2018)., tiene una

prevalencia en mujeres del 10.3% y en los hombres del 8.4%

Lo anterior ha traido consigo la creacion de politicas de salud publica enfocadas a
brindar diversos tipos de atencién a la poblacion que padece diabetes; en contraste con la
AR, la existencia de grupos institucionales o de apoyo es practicamente nula. De esta forma
la artritis se vuelve invisibilizada por diferentes sectores de la sociedad, asi, los pacientes con
artritis se encuentran en un abismo en materia de su dolencia, preocupacion, tratamiento y

politicas publicas y sociales.

Dentro de la normatividad médica y farmacoldgica, establecidas desde afios atras, la
condicion biopsicosocial del enfermo no es sustancial; el cuerpo y su respuesta bioldgica ante
patologias ha tenido mayor importancia como eje en la enfermedad (Moreno, 2010).
Practicas ajenas a lo establecido en las ciencias médicas para las personas que padecen artritis
deben quedar fuera de su puesta en marcha, o inclusive siquiera son tomadas en cuenta por

quienes tienen la labor de intervenir con la persona enferma.
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Por su parte, Gonzalez, (2004), Isik et al., (2007) argumentan que, la persona con
artritis se ve enfrentado a varios procesos interactuantes desde los factores fisiologicos
asociados que llevan a la pérdida de un gran nimero de funciones de la vida diaria, que
afectan en mayor o menor grado el desplazamiento, el cuidado personal, el trabajo y otras
actividades basicas, alterando directa o indirectamente la independencia econémica y los
roles sociales de la persona, hasta los factores psicoemocionales que también se ven

implicados (como se citd en Quiceno y Vinaccia, 2011).

Asi, quienes padecen artritis suelen presentar limitaciones en su capacidad funcional,
a partir de las crisis por el dolor, dificultad motriz, deformaciones articulares, problemas
periféricos ocasionados por otras enfermedades en consecuencia a efectos secundarios por
farmacos, pérdidas del empleo, falta de comprension emocional, duelos, crisis reumaticas y
emocionales que impiden el desarrollo pleno de la persona; para ellas y ellos el sentido de la

vida desvanece cuando el dolor se presenta en su cuerpo.

Tomando en cuenta que un mayor porcentaje de las personas que presentan este
padecimiento son mujeres que hombres, la brecha de vulnerabilidad de genero es aun mas
visible con la artritis. Cuando los limites funcionales y motrices se presentan hombres y
mujeres resisten a ella de diferente forma, con apoyos distintos, en actividades distintas. Es
bien sabido que dentro de la sociedad heteronormativa las tareas del hogar suelen estar
referidas solo a las mujeres, quienes también histéricamente han tomado la responsabilidad
de educacién de sus hijos. Caso contrario sucede en los hombres, quienes suelen ser vistos
como los aportadores econdmicos pocas veces involucrados directamente en las actividades

béasicas del hogar.

Cuando una mujer padece artritis, ademas de las actividades que requiere realizar se
suman la responsabilidad de atender la demanda de su cuerpo. En lo que respecta a los
hombres, el proceso de enfermedad muestra mayor afectacidn en su area y en algunas tareas
del hogar; no obstante, en ambos casos el dolor y otras complicaciones ligadas a la AR se

hacen presentes demostrando afectaciones en distintas areas.

Por otro lado, los servicios de salud en México han tenido insuficiencias en el

abastecimiento de medicamentos, infraestructura, y mas especificamente en el nimero tan
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limitado de Reumatdlogos para la poblacion con AR. En este sentido, de acuerdo a los datos
emitidos por el Colegio Mexicano de Reumatologia A.C. del afio 2021, el nimero total de
médicos/as especialistas en Reumatologia que se han certificado hasta el momento en el que
esta tesis se esta redactando fue de 49 especializados en personas adultas, y 8 en pediatras,
sumando con esto un total de 1103 reumat6logos de adultos y 147 de pediatras que se
encuentran activos bridando atencidn en hospitales publicos y privados en México. Estos

datos son alarmantes considerando el porcentaje de prevalencia mencionado en el pais.

Sumado a este numero limitado de especialistas, la atencién brindada en consultas
médicas rara vez tiene un enfoque biopsicosocial. Si bien, la OMS retoma que el hecho de
hablar de la salud involucra no solo el aspecto biologico, la realidad institucional presenta
otras formas de actuar donde en algunas areas de atencién a la salud se comienza a abrir
espacios para tener la mirada integral. La atencion a personas diagnosticadas con artritis
reumatoide se integra a los casos donde se mira Unicamente el asunto de la enfermedad y su

tratamiento farmacoldgico, mas no lo que involucra alrededor a las pacientes.

La atencion que se brinda en las instituciones de salud deberia beneficiar a la salud
de quienes padecen alguna enfermedad y no empeorarla. Los nosocomios al presentar una
serie de disfuncionalidades burocraticas en la atencién a pacientes con AR retrasan los
diagnosticos o no brindan la informacion necesaria para las mujeres y hombres
diagnosticados que van desde cuestiones alimenticias, actividades fisicas y situaciones
emocionales. Se toma a esta poblacion como alguien que debe tomar unicamente
medicamentos y que si no funcionan deben ser porque este ha fallado, teniendo que ser
sustituido por otro tratamiento. La importancia de mirar al ser de forma integral se borra por
completo de la atencion por los procesos institucionales. Empero, tomando principal atencion
a los enfoques sociales y a las representaciones que tienen quienes han padecido y padecen
la artritis se podrian generar mejores estrategias de intervencion, tal como sefiala Flores
(2015):

“(...) es posible localizar representaciones que enlazan la sensacion afectiva y
emocional con la que significan su propia enfermedad y desde ahi generar estrategias
de intervencion que puedan estar mucho mas cercanas a la persona, que no sean
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distantes ni frias como la medicina moderna exige, y es por eso que, desde este
paradigma, el regreso a la cobertura emocional por parte de los servidores de salud es
un llamado urgente” (p.18).

Partiendo de esta concepcion enfocada a la salud surge la pregunta de investigacion:
¢Cudles son las dimensiones de representaciones sociales de la artritis reumatoide en las

personas que la padecen desde su experiencia vivida en el proceso de su enfermedad?

4.2 Justificacion

Como se ha sefialado con anterioridad, histéricamente las enfermedades reumaticas
han tenido diferentes perspectivas, la que mas ha destacado es la bioldgica, esto luego del
incremento mundial del nimero de personas con artritis reumatoide, especificamente en la
poblacion de mujeres (Hochberg et al. 2009), siendo la causa de su afectacion un punto de
discusion médico. No obstante, la perspectiva holistica de esta enfermedad se ha quedado

fuera del tratamiento y cuidado de las mujeres y hombres con este diagndstico.

En este panorama se puede apreciar que la artritis causa complicaciones que limitan
al sistema locomotor en un corto tiempo si el diagndstico prescrito por el médico general o
especialista no es el adecuado y, por lo tanto, no se realiza a tiempo teniendo como
consecuencia una mayor afectacion articulaciones y, por ende, en su calidad de vida. Para las
mujeres con diagndstico de AR el impedimento en la realizacion de actividades cotidianas,

laborales y basicas de manera autonoma son habituales.

Diaz y Camp (2002), sugieren que “la artritis reumatoide, si bien no es una
enfermedad incompatible con la vida, supone para la persona que la padece una renuncia
continua a muchas de las actividades habituales tanto laborales como de ocio” (p.11). Las
dificultades que se presentan repercuten en su entorno social, donde en interaccion con otros
factores sociales que estan directa o indirectamente conectados generan problematicas en
quien padece AR al igual que su familia. En palabras de Wermuth (2003) los factores sociales
“pueden ejercer mayor impacto en la salud individual y de la poblacion” (citado en Zarate y
Pérez, 2007, p. 195).
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De igual forma, por parte del sector salud no se ha prestado especial atencion al
tratamiento holistico, reduciendo Unicamente la atencion de sus pacientes al consumo de
farmacos, visita al departamento de rehabilitacién y, en algunos casos aislados, después de
haber transitado por complejos protocolos institucionales, atencidn psicoldgica. Aunado,
como lo demuestra el marco tedrico del presente trabajo, pocos estudios de corte social han
sido investigados desde la antropologia médica de la artritis.

Lejos de esto, ha prevalecido el manejo de cifras que contemplan meramente a la
atencion de las personas, ocasionando un acercamiento de los profesionales en el area de
salud a partir de una sola perspectiva de las causas de dicha enfermedad, por lo que se
visualiza la necesidad de una investigacion que fundamente la atencion integral hacia un
persona con diagnostico de AR, en este caso a las mujeres y hombres con este diagnostico,
tomando como referencia las representaciones sociales que son fundamentales para tener una
adecuada intervencién. En este punto, es menester hacer mencion del nulo estado del arte
que refiere a la teoria de las presentaciones sociales y la artritis reumatoide; realizar un

producto con bajo esta teoria y padecimiento pretende ser un referente en futuros trabajos.

En este sentido, y aunque en la praxis de instituciones de salud pablicas y privadas
no resalten la importancia social en su atencion al usuario/paciente, es importante sefialar la

conclusion que la Secretaria de Salud (2016), en su Boletin Epidemioldgico emite:

“Es fundamental que nuestro sistema de salud cuente con estrategias de tratamiento
que permitan controlar la enfermedad y consecuentemente generando a los pacientes
una mejor calidad de vida para que puedan llevar a cabo sus actividades cotidianas”.
Como se ha mencionado, esta atencion aun esta lejos de mostrarse como una realidad
visible, puesto que las acciones llevadas a cabo han demostrado ser deficientes en la atencion,
tratamiento y respuesta a las personas con distintas enfermedades. La artritis no ha sido
excepcion en esta falta de calidad, invisibilizando su importancia en la atencién, limitandose
en a entender y atender la sintomatologia fisica con medicamentos paliativos en muchas

ocasiones.
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Por otro lado, en lo que corresponde a la disciplina de Trabajo Social, la intervencion
de este profesional a través de programas dirigidos a personas con artritis reumatoide en estos
momentos en México es nula, limitdndose Unicamente a la realizacion de trdmites
administrativos, citas, orientacion y canalizacion. En este sentido el acompafiamiento al
paciente y su familia no se toma como primordial, no existe involucramiento e incluso
sensibilizacién acerca de enfermedades reuméticas como la artritis por parte de este

profesional.

La contribucidn de este estudio esta ligada al disefio de estrategias educativas y de
acompafiamiento del profesional en Trabajo Social desde el momento de la deteccidn
temprana, cuidado del paciente y su entorno social en mujeres con diagnostico de artritis
reumatoide; esto luego de existir una prevalencia alta en el pais (Alvarez et. al 2011; INEGI,
2011; Colegio Mexicano de Reumatologia A.C 2021; Asociacion Mexicana de Familiares y
Pacientes con Artritis Reumatoide A.C., 2020) de esta enfermedad. Lo anterior se pretende
dirigir a instituciones de salud publicas y privadas, al igual que a personas diagnosticadas
con artritis reumatoide de Meéxico, en donde se observa la necesidad de visibilizar esta

problematica y de volverse agenda de politica publica en materia de salud.

4.3 Objetivo general

Conocer las dimensiones representacionales de dos casos diagnosticados con artritis
reumatoide, mediante sus experiencias vividas en el proceso de enfermedad, a fin de proponer
alternativas de intervencion que mejoren la calidad de vida de quienes padecen artritis

reumatoide.

4.3.1 Objetivos especificos

e ldentificar desde la narrativa de la experiencia vivida en la AR, indicadores de
malestar que vulneran el estado latente de la enfermedad.

e Describir los indicadores de malestar que han sido relevantes para el
desencadenamiento de la enfermedad.

e Analizar el impacto que los procesos afectivos, tienen en el estado de vulnerabilidad

de las personas entrevistadas.
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4.4 Supuestos hipotéticos

1. Las representaciones sociales de quienes padecen artritis sobre la misma
enfermedad repercuten en su respuesta al tratamiento médico, y al aumento o
disminucion del avance de la artritis.

2. Las crisis emocionales propician empeoramiento de la sintomatologia en quien la
padece, lo cual conlleva a una falta de recursos emocionales para afrontar
diariamente la enfermedad, mas cuando el dolor aumenta.

3. El tratamiento farmacoldgico es insuficiente al no conjuntar el acompafiamiento
emocional en el proceso de diagnostico y enfermedad de las personas con artritis.

4. Existe invisibilidad de las personas con artritis reumatoide y otras enfermedades
autoinmunes en politicas publicas y sociales al considerarse dentro de la

estadistica poblacional como una enfermedad con poca incidencia

4.5 Metodologia

4.5.1 Contexto en el que fue realizada la investigacion: la COVID-19

Antes de introducir la metodologia de manera directa, es menester hacer mencion del
contexto en el cual fue realizada la presente investigacion. En un principio, se habia llevado
a cabo la planificacion, gestiones y adecuacion de técnicas para recabar la informacion en el
lugar donde se llevaria a cabo el estudio. No obstante, como se mencioné en el apartado
introductorio de esta tesis, desde marzo del afio 2020 se presentd la contingencia sanitaria
por COVID-19, un virus que, en palabras de Diaz y Toro (2020), es altamente transmisible,
con una tasa de letalidad entre baja y moderada. Las personas con AR se encuentran en la
lista de personas vulnerables a dicho virus, ya que la mayoria recibe tratamiento con

inmunosupresores®.

Por todo lo anterior y bajo este panorama se optdé por modificar la metodologia

estipulada en un principio, para evitar que mas tiempo transcurriera y se aplazara la

3Farmacos que son utilizados también en personas con AR y que suprimen el sistema inmunitario.
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aplicacion del estudio, ademas de salvaguardar la integridad de la poblacion objetivo y del
investigador, luego de que el virus SARS-CoV-2* fuese de fécil transmision, perjudicial y
letal en el peor de los escenarios. Por tanto, la metodologia se vio modificada para el logro
de los objetivos.

4.5.2 Cambio de metodologia

La investigacion se realizO mediante el enfoque cualitativo para un andlisis a
profundidad que permiti6 identificar las dimensiones sociales implicadas en la vida de dos
personas que padecen artritis reumatoide, una mujer y un hombre. Partiendo de la experiencia
vivida de Jodelet desde la Teoria de las Representaciones Sociales con un enfoque procesual,
entendiendo al ser humano como productor de sentidos, y focalizandose en el analisis de las
producciones simbolicas, de los significados, del lenguaje, con los cuales las personas

construyen el mundo en el cual viven (Banchs, 2000).

De este modo, teniendo en cuenta el contexto de contingencia sanitaria en que se
realizo la investigacion, y para poder indagar a profundidad a partir del discurso de quienes
padecen AR, los datos fueron recabados mediante entrevistas telefonicas, de las cuales
resultaron dos experiencias vividas, eligiéndose a una mujer de 71 afios que vive en la ciudad
de Querétaro, y a un hombre de 40 afios de la ciudad de Mérida; ambos casos tienen mas de
diez afos de haber sido diagnosticados con artritis reumatoide. El tipo de muestreo fue no
probabilistico por conveniencia, y se contactd con ella y él mediante redes de personas
cercanas. A partir de este momento, se hara referencia de la mujer como la Sra. A o “la

participante”, y al hombre como el Sr. B o “el participante”.

La comunicacion se establecid gracias a las facilidades de las Tecnologias de la
Informacion y la Comunicacién -TICs-, efectuando llamadas telefonicas en ambos casos para
realizar una presentacion general, explicar la finalidad de la investigacion, asi como dar

lectura del consentimiento informado; en ese primer momento se estableci6 una fecha

“Virus SARS-CoV-2, causante de COVID-19.
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para llevar a cabo en ambos casos la entrevista a profundidad. También se les hizo llegar
mediante la plataforma de mensajeria instantanea WhatsApp los formatos de consentimiento
informado y de estudio socioeconémico (anexo 2). Posteriormente, la y el entrevistado
regresaron los formatos contestados para asi crear sus perfiles en un documento, el cual sirvié

de apoyo al momento de realizar la entrevista a profundidad.

Para la formacion de las preguntas, se utilizaron las dimensiones de representaciones
sociales propuestas por Moscovici (1979) como ejes de analisis: campo de representacion,
campo de informacion y campo de actitud, los cuales a su vez fueron analizados en tres
categorias: experiencia vivida, vulnerabilidad de género y contexto institucional. De estas
categorias al momento de la entrevista surgieron otras subcategorias que se crearon a partir
de los participantes dentro de sus discursos, las cuales seran presentadas en el capitulo

siguiente.

Las llamadas telefonicas tuvieron una duracién aproximada de 65 minutos en el caso
de la mujer y 55 minutos en el hombre, dando la posibilidad de tener un descanso en caso de
que asi se requiriera por cansancio o por alguna pregunta que fuese sensible emocionalmente;
pese a ello este tiempo no fue requerido y la entrevista fue fluida y continua. Al cierre de la
Ilamada se menciono si se podria seguir en contacto para brindar informacién en torno a la
artritis, o sobre cursos y talleres que se estuvieran presentando de manera virtual; en ambos
casos las personas accedieron. De igual forma, cabe mencionar que ambas entrevistas fueron
grabadas en audio con previa autorizacion de lay el participante para los mismos fines de la

investigacion.

Toda vez que se realizaron ambas entrevistas, se reprodujo la grabacién y se procedio
a su transcripcién en el procesador de textos Microsoft Word, para posteriormente importar
el nuevo texto al software de andlisis cualitativo Atlas.ti en su version 8.1. Estando en este se
procedié a la creacion de cédigos de analisis, anotaciones y comentarios dentro de los
parrafos donde se visualizaron discursos importantes que seran presentados en el capitulo
siguiente a manera de resultados. A continuacion, se presentaran los datos sociodemograficos

de cada caso.
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4.5.3 Datos sociodemograficos de la Sra. A

La sefiora A se dedica al trabajo no remunerado en el hogar de manera intermitente,
puesto que en ocasiones el dolor, entumecimiento y rigidez le impiden realizar las
actividades; su nivel de estudios es de Carrera Técnica. Al preguntarle sobre su estado civil,
ella se identificd como soltera, a pesar de que afios atras enviudara, -hecho que sera abordado
mas adelante- luego de que su esposo, quien era un militar del Ejército Mexicano falleciera.
Con él tuvo tres hijos: dos hombres y una mujer. La relacién de ambos fue complicada,
existiendo momentos de violencia fisica, psicoldgica, econémica, asi como incomprension
por su padecimiento a consecuencia de la AR, toda vez que los primeros afios de diagndstico
fueron al lado de su esposo. Tales circunstancias le llevaron a cuadros de estrés,
preocupacion, desesperacion e incluso a construir la representacion de que la artritis tuvo

origen en su vida a partir de los problemas con su pareja.

En afos posteriores su esposo falleceria haciendo que las crisis por artritis dejaran de
estar tan presentes, ya que cada que tenia algin enfrentamiento o discusion con su esposo, el
dolor en sus articulaciones y los sintomas de la artritis se disparaban. A manera de tener un

perfil de la participante, en la siguiente tabla se incluye una ficha con sus datos generales:

Tabla 4

Datos generales de participante “A”
Edad: 71 afos
Estado civil: Soltera
Ocupacioén: Trabajo no remunerado en el hogar
Nivel de estudios: Carrera técnica
Religién: Catolica
Numero de hijos: 2 hijos y 1 hija
Afios de diagnostico con AR: 45 afios
Tipo de seguridad médica: ISSFAM
Utiliza algun aparato Bastdn
ortopédico:

Fuente: Elaboracién propia, basado de los datos recopilados en el estudio socioecondmico de la Sra. A.
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Como es posible visualizar la Sra. A es atendida en el Hospital Militar, puesto que su
esposo hace 32 afios antes de fallecer la asegurd, recibiendo ademas del servicio médico una
pension mensual. En estos momentos sus ingresos ascienden a $15,000.00 M/N mensuales
con los que logra pagar medicamentos, estudios médicos, gastos varios y servicios que
requiere. Por otra parte, la religion que profesa es la catdlica, con la cual ha logrado encontrar
un sostén espiritual en los momentos mas criticos de su vida en referencia a la artritis y otros
problemas derivados. También, como dato sobre su desplazamiento y movilidad utiliza de

apoyo un baston, aunque en limitadas ocasiones ha necesitado de una silla de ruedas.

La familia de la Sra. A estd compuesta por tres personas: la participante, su hija y su
nieta, las cuales viven con ella, encontrandose que es una familia del tipo extensa. La casa
donde actualmente reside es de su hija, quien se encarga de brindarle la atencion debida y los
diferentes cuidados requeridos; ella ha ejercido el rol de cuidadora primaria desde que la Sra.
A tenia 35 afios. No obstante, hace poco tiempo que la participante decidid vivir con su hija
y nieta. Por otra parte, sus dos hijos se encuentran casados y trabajan para el Ejército
Mexicano, pese a ello mantienen constante comunicacion con la Sra. A. En la siguiente tabla

se agregan los datos sociodemograficos de la familia.

Tabla 5
Datos sociodemograéficos familiares de la “Sra. 4”
Sexo _ Estado _,
Integrante | Parentesco | Edad Escolaridad o Ocupacion
F | M civil
Trabajo no
) ) Soltera
1 Entrevistada | 71 | X Carera Técnica _ remunerado en el
(viuda)
hogar
~ Maestria en _ _ _
2 Hija 50 | X _ _ Divorciada Consultorio
psicoterapia
3 Nieta 20 | X Preparatoria Soltera Estudiante

Fuente: Elaboracidn propia, basado de los datos recopilados en el estudio socioecondémico de la Sra. A.

67




La decision de la sefiora A de irse a vivir con su hija fue tomada por ella misma al
sentirse sola en su hogar y con mayores dificultades al momento de realizar sus actividades;
ademas que su hija estaba pasando por su proceso de divorcio, tal como se menciona en la

siguiente cita:

“(...) empecé a sentirme sola, mas vieja, mas dificultad para hacer algunas cosas y
supe que necesitaba el apoyo de ella otra vez. Ella acababa de divorciarse, eh, me vine
con ella, eh, tuve una crisis horrible porque tuve varios este, infartos, eh, pues tuve
un trombo -trombosis-, los pulmones, no podia respirar bien, todo eso con ella, ella
conmigo. Mis hijos estuvieron en un momento dado, pero ellos como son del ejército
pues no pueden disponer de su tiempo” (A, 2020).

En el estudio socioeconomico que le fue realizado dijo contar con los servicios
necesarios para su hogar: agua potable, energia eléctrica, drenaje, recoleccion de basura,
internet y sistema de television por cable. A estos egresos contribuyen la Sra. Ay su hija. En

el aspecto del tipo de vivienda, esta se encuentra en proceso de pago.

4.5.4 Datos sociodemograéficos del Sr. B

El participante B se desempefia como Bidlogo marino y fotografo subacuatico luego de
realizar préacticas de buceo. Fue diagnosticado hace diez afios luego de sufrir un accidente en
bicicleta el cual desencadeno un cuadro cronico de dolor en el codo izquierdo, asi como en
otras partes del cuerpo involucrando la pérdida parcial en su capacidad motriz. Como
antecedente familiar de importancia, su madre y tia materna presentan artritis desde hace
varios afios, por lo que fueron ellas quienes le sugirieron hacerse una prueba de &cido
citrulinado* para descartar la posibilidad de tener artritis. En este punto, se puede comprobar
lo mencionado en estudios (Senna, et al., 2004; Delgado-Vega et al., 2006)

sobre la predisposicion familiar de la AR, en donde es mas comun su aparicion entre parientes

cercanos con antecedentes de esta u otras enfermedades autoinmunes.

4 Este tipo de estudio es aplicado en personas para corroborar si existe anticuerpos que indican la aparicion de

artritis reumatoide.
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Luego de haber obtenido su diagnostico, el Sr. B experimentd un pico agresivo de
dolor, al grado de no poder vestirse, abrocharse las agujetas y realizar otras actividades que
eran comunes para él. Al principio comenzé a recibir farmacos orales, pero estos solo le
brindaron cambios minimos en sus sintomas; no fue sino hasta recibir los llamados farmacos

biol6gicos que comenz6 a percibir mayor mejoria.

Actualmente, en ocasiones presenta ciertas crisis reumaticas donde el dolor llega a
ser cénico al grado de impedirle realizar sus actividades personales y profesionales. Sin
embargo, considera que estas actividades llegan a ser terapéuticas para él, luego de que puede
movilizar sus articulaciones con mayor facilidad dentro del agua al momento de bucear. A
pesar del sentimiento de mejora por estas practicas, su médico reumatdlogo le ha indicado

no realizarlas para evitar una fractura o sobreesfuerzo en parte de sus articulaciones.

En este momento su estado civil es soltero, en la mayoria de las veces convive junto
a su hijo de seis afios quien lo acompafia mayoritariamente para la realizacion de actividades
béasicas en el hogar. De igual forma recibe apoyo por parte de sus padres para el cumplimiento
de algunas tareas para su hogar —ya que vive de manera independiente-, asi como para cubrir
algunos gastos de los cuales él se tiene que hacer cargo cuando sus ingresos no son

suficientes.

En el ambito del tipo de seguridad médica, el participante se atiende en un hospital
privado, practicamente desde que fue diagnosticado hace diez afios, por lo que él mismo
absorbe los altos gastos generados. En la siguiente tabla se presenta la ficha de datos
generales del participante con la finalidad de conocer con mayor detalle el contexto del Sr.
B:

Tabla 6
Datos generales de participante “B”
Edad: 40 afios
Estado civil: Soltero
Ocupacioén: Bidlogo marino/fotdgrafo subacuatico.
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Nivel de estudios: Doctorado

Religion: Ateo

NuUmero de hijos: 1 hijo

Afios de diagnostico con AR: 10 afios

Tipo de seguridad médica: Meédico particular
Utiliza algun aparato No

ortopédico:

Fuente: Elaboracién propia, basado de los datos recopilados en el estudio socioeconémico del Sr. B

Los ingresos mensuales del Sr. B ascienden a $13,000.00 M/N de los cuales $6,000.00
M/N son utilizados en medicamentos de manera mensual, ademas del pago por consultas
médicas que rondan un aproximado en el estado de Yucatan entre $800.00 M/N a $1000.00

M/N de acuerdo con portales médicos de internet como Doctoralia®.

Su nivel de estudios es de posgrado y dedica la mayor parte del tiempo al buceo y a
la fotografia subacuatica, asi mismo menciona haber abierto una consultoria para proyectos
del &rea de la Biologia marina. No obstante, cabe mencionar que no dedica mucho tiempo a
esta Ultima actividad, toda vez que requiere de estar mucho tiempo sentado en una sola
posicidn frente a un escritorio, situacion que llega a ser incomoda e incapaz de tolerar por el
malestar condicionado por la artritis, razén por la cual también ha decidido mantenerse un

poco alejado de la parte académica y de investigacion.

Por otra parte, expresa no utilizar ningun aparato ortopédico, aunque en algun
momento estuvo a punto de hacerlo luego de no poder movilizarse al principio cuando no
recibia ningun farmaco que tratara la artritis. En el aspecto de creencia religiosa comenta ser

ateo.

Acerca de la composicién familiar, su hijo de seis afios acude a su casa por intervalos

5 Portal de internet que sirve como directorio de médicos/as especialistas en México, y con el cual es posible

agendar citas médicas en instituciones de salud privadas.
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de tiempo, puesto que en estos momentos debido a la pandemia por COVID-19 ambos padres
decidieron no inscribirlo al presente curso escolar, ya que consideraron las clases virtuales
no iban a ser adecuadas para su crecimiento educativo. Esto ha conllevado a convivir mas
tiempo entre padre e hijo, y su vez a acompaniar al Sr. B en las tareas que se le dificultan
como lavar, doblar ropa, realizar el aseo del hogar, cocinar, entre otras practicas sencillas de
acuerdo a la capacidad de su hijo menor. En la siguiente tabla se muestra la conformacién

familiar del Sr. B.

Tabla 7
Datos sociodemograficos familiares de! “Sr. B”.
S
Integrante Parentesco Edad exo Escolaridad Eif\?ﬁ ° Ocupacion
F [ M
1 Participante | 40 X Doctorado Soltero Bidlogo
2 Hijo 6 X Preescolar N/A Estudiante

Fuente: Elaboracion propia, basado de los datos recopilados en el estudio socioeconémico del Sr. B.

La dinamica familiar del participante es muy limitada, debido a que €l se encuentra
establecido en una vivienda rentada, en conjunto con su expareja acordaron tener la custodia
de su hijo. Cabe mencionar que cuando B tiene oportunidad acude a casa de sus padres donde

le apoyan en las actividades comunes.

El hecho de intervenir con dos personas de diferente rango de edad y sexo permitid
conocer los encuentros y desencuentros existentes, manifestados en sus representaciones
sociales desde ambas experiencias vividas con la enfermedad; las vulnerabilidades, crisis,
apoyo, procesos, subjetividades, entre otros. Ademas de ser tomadas estas diferencias como

una variable para el presente estudio.
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Capitulo V. Resultados: Experiencia de vida con artritis

En el siguiente apartado se muestran los resultados obtenidos en las entrevistas con
la y el participante de la investigacion. En concordancia se presentan los ejes de analisis
desde la experiencia vivida y sus dimensiones representacionales analizadas, asi como sus

categorias, subcategorias y cddigos encontrados en ambos discursos.

5.1 Ejes de andlisis de representaciones sociales

Como se menciono, las dimensiones o campos de representacion propuestos por
Moscovici (1979), -campo de representacion, campo de informacion y campo de actitud- son
de utilidad en la presente investigacion, ya que con ellas se establecié la guia de preguntas,
asi como la conformacion previa de tres categorias para analizar: experiencia de vida,
vulnerabilidad de género y contexto institucional. En el caso de la experiencia vivida esta
fue elegida a partir de la que propone Jodelet (2006), con lo que se brinda la oportunidad de
comprender desde la subjetividad los significados adquiridos en su vida con artritis de ambos

Casos.

Los resultados plasman dos realidades distintas, en donde cada uno ha respondido
conforme a sus recursos internos y externos, a pesar de ser la misma enfermedad. En el
aspecto bioldgico, como previamente se mencion0, autores refieren la existencia de mas de
cien tipos de AR, y que cada uno presenta caracteristicas y combinaciones patoldgicas
diferentes de acuerdo a la respuesta genética, quimica y farmacologica. Comparativamente
desde lo social, los factores como las emociones, la familia, lo econémico, entre otros,
coinciden entre si con los procesos bioldgicos de la enfermedad, resultando la vida de una

persona con artritis, la experiencia de una vida con artritis.

Para un analisis a profundidad se presentan ambos casos de manera separada, con la
finalidad de conocer desde sus experiencias vividas aspectos de vulnerabilidad,
afrontamiento, contextos familiares, institucionales y de representacion, construidos en

procesos de subjetividad e intersubjetividad en su vida con artritis reumatoide. Con el apoyo
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de redes semanticas creadas a partir de la voz de quienes padecen AR, constituidas por
cadigos, categorias, subcategorias y procesos relacionados entre si, los resultados brindan un
panorama en como se vive y sufre la enfermedad dependiendo de la persona y su contexto,
asi como el proceso psiquico elaborado por ellas a partir de las situaciones buenas y malas,
tal como menciona Jodelet (2004), a través de la experiencia vivida.

5.2 El caso de la Sra. A

5.2.1 Artritis reumatoide y cuidados paliativos de A

La vida de la Sra. A cambio por completo al enterarse que tenia diagnostico de artritis
reumatoide a la edad de 26 afios, desde ese momento y hasta la fecha, 45 afios después, las
vivencias referidas son multiples en torno a su enfermedad. En lineas anteriores se hizo
referencia a los tratamientos y farmacos utilizados en las personas con AR, la mayoria,
aunque son dirigidos para detener momentaneamente el progreso de este padecimiento,
presentan efectos secundarios que pueden ir de leves a graves, dafiando otros organos y

sistemas de la persona.

En particular la Sra. A continGa enfrentandose no solo a la artritis, también a
patologias digestivas, cardiacas, pulmonares, cancerigenas y de salud mental, la mayoria de
ellas en respuesta a efectos secundarios contraidos por medicamentos. En la siguiente tabla
se anexan los padecimientos y enfermedades presentes en ella, asi como los medicamentos

consumidos diariamente:

Tabla 8
Enfermedades y consumo de medicamentos de la participante “A”
Enfermedad Farmaco
o -Dexivant
Problemas digestivos S
-Cinitaprida
) ) -Riociguat,
Problemas cardiacos, pulmonares y de flujo o
) -Digoxina
sanguineo
-Metoprolol

73



-Espironolactona

-Rivaroxaban

-Furosemida
-Metoprolol.
Antidepresivos -Sertralina
S -Sulfato ferroso
Vitaminas )
-Pharmaton 50+ Senior
Como tratamiento de la AR -Azulfidina
Para tratamiento de infecciones -Nitrofurantoina

Fuente: Elaboracién propia, basado de los datos recopilados en el estudio socioeconémico de la Sra. A.

El consumo de estos medicamentos es diario y en horarios determinados, desde la
mafiana hasta la noche, para ello la Sra. A tiene hecha una lista en papel bond la cual le sirve
como recordatorio. En la tabla se observa el consumo de Azulfidina como unico tratamiento
para la artritis, la razon se simplifica al control de la enfermedad; la artritis de la Sra. A, en
términos utilizados por los reumatologos y algunos pacientes “estd dormida” y se debe tratar

de mantener lo maximo que se pueda en ese estado.

En contraparte, lo que mas se puede encontrar en la lista de enfermedades son aquellas
ajenas al padecimiento base —artritis reumatoide- y que en este trabajo de tesis se ha decidido
nombrar como “enfermedades periféricas”, luego de encontrarse alrededor y en convivencia
con la AR y que son parte de las crisis referidas por la participante. Evidentemente dichas
patologias son consecuencia tanto del uso de otros medicamentos para tratar la enfermedad
reumatica como de la misma artritis. Simultdneamente el exceso de medicamentos en
horarios seguidos dia a dia ha traido consigo problemas digestivos como gastritis y colitis,
por ello para prevenir la acidez estomacal y una posible Glcera provocada por una gastritis
medicamentosa, la participante tiene el uso obligado por parte del especialista en

Gastroenterologia de farmacos como la Cinitaprida y el Dexivant.

De igual manera se reporta el uso de antidepresivos como la Sertralina, toda vez que

fue diagnosticada con depresion a partir de los efectos emocionales ocasionados por la artritis
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y otras enfermedades. Diversos autores (Quiceno y Vinaccia, 2011; McEwen y Sapolsk,
2006) que han abordado el aspecto emocional de la AR, relacionan la enfermedad de
depresidn en personas con artritis debido al impacto que representa el recibir un diagnéstico
tan poco alentador; asi mismo, si no existe un acompafiamiento terapéutico, la respuesta al

estado animico y de salud mental decae.

Las vivencias mencionadas de la Sra. A se encuentran con mayor detalle en las
categorias, subcategorias y codigos de analisis obtenidos dentro de la entrevista. Se presentan
entonces las redes semanticas de las tres categorias con sus respectivos nodos; asi mismo, se
analizan los cddigos, subcategorias y los procesos de representaciones sociales emergentes

en determinadas situaciones.
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5.3 Categoria: Experiencia vivida de la Sra. A

Dentro de la entrevista se rescato en esta categoria de analisis veintiun cédigos, los
cuales estdn agrupados en cinco subcategorias de analisis debido a que se encontraron
similitudes entre ellos, cabe mencionar que en ellos se destacan los procesos de
representaciones sociales: construccion selectiva, formacion del esquema y naturalizacion,

tal como se observa en la siguiente figura.

Figura 1.

Subcategorias de la Experiencia vivida de la Sra. A.

Experiencia
vivida de A

Procesos de
op sosa001d

representaciones sociales
S9[B100S sauoIdrjuasaIdar

Fuente: Elaboracién propia, basado de la entrevista con la participante A.

En este sentido, la experiencia vivida de la participante le ha llevado a resignificar
sobre la artritis, partiendo desde sus vivencias, luego de estar en situaciones de violencia e
incomprension por parte de su esposo en el proceso de enfermedad cuando vivia con él. Por

consiguiente, la representacion social de la artritis reumatoide para la sefiora A es la siguiente:

(...) una enfermedad psicosomatica.... porque en mi matrimonio hubo muchas cosas
gue no me gustaban y después el psiquiatra me fue explicando que por eso yo me fui
enfermando (A, 2020).
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En este discurso se puede encontrar la manera de comprender su vida con artritis,
enfermedad que ha adquirido un significado para ella después de todo el proceso vivido desde
que le fue diagnosticada. Es posible encontrarse en esta cita la descripcion de las
representaciones sociales de Moscovici (1979), donde el sujeto es quien pone un nombre a
aquello que es nuevo, en este caso para la Sra. A, la artritis reumatoide cobra un sentido
después de comunicarse con otras personas y escuchar informacion sobre dicha patologia,
creando incluso su propio conocimiento cientifico; la entrevistada ya transformé este
conocimiento y lo lleva consigo como conocimiento comun. Dentro de este discurso también
se puede encontrar el campo de informacion, siendo la figura del profesional en Psiquiatria
quien dirigi6 a formar este nuevo conocimiento, mas adelante en la categoria de “Contexto

institucional”, se enfatizara acerca de esta informacion.

En la entrevista A comentd que tiempo atras no tenia conocimiento de lo que era la
artritis, incluso previo a tener su diagnostico pensé que esta solo se le presentaba a las
personas de la tercera edad. Una vez que los médicos y otros especialistas le dieron una
explicacion mas a fondo pudo entonces crear su propia imagen de la AR, como enfermedad
psicosomatica. Empero, de acuerdo a investigaciones médicas, no existe una causa
esclarecida para la artritis, aunque para ella es claro que la causa principal de su diagnéstico
recae en los problemas que vivid con su esposo. Mas adelante, se retomara este discurso en
la subcategoria “Estrés y artritis” donde se presenta con mayor profundidad investigaciones

que sugieren una relacién entre si.

Para tener un mapa completo de la categoria “Experiencia vivida”, en la siguiente
figura (figura 2) se pueden visualizar las subcategorias y c6digos emergidos. La subcategoria
Emociones se relaciona con cinco codigos; Familia con dos cddigos; la subcategoria de Dolor
con seis; Estimulo positivo externo con cuatro y Estimulo negativo externo con tres. Las
asociaciones causas y encuentros entre ellos se colocan en la red donde aparecen los tres

procesos de objetivacion, asi como las tres dimensiones de representaciones sociales.

De igual forma se observa que algunos elementos se integran con un mayor numero

de conectores. El codigo crisis sobresale al contar con nueve conexiones entre otros codigos,
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dimensiones y procesos de objetivacion, siendo este concepto mencionado en mdltiples
momentos al estar relacionado con los picos de la artritis y otras enfermedades periféricas a
esta. Asi mismo, la subcategoria “Dolor” tiene el mayor nimero de redes, al ser este una
constante de la enfermedad reumatica, y se conecta con el codigo crisis mediante el codigo
Infelicidad de manera causal.

Respecto a la dimensidn de actitud, gracias al contexto vivido por parte de la Sra. A,
las situaciones de violencia fisica, el estrés el sentimiento de incapacidad social, dolor y la
culpabilidad, hicieron que ella respondiera de manera poco esperanzadora ante los retos que
la AR le iba presentando. En los siguientes parrafos, se indaga de forma precisa las

asociaciones y uniones coexistentes que dan un analisis de lo encontrado.
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5.3.1 Subcategoria: Dolor

Se decide comenzar con esta subcategoria surgida de la experiencia vivida, por ser
considerada como representacién principal al momento de escuchar la palabra artritis, y que
es parte medular del padecimiento y enfermedad. El dolor es completamente subjetivo, no se
observa, no se transmite, esta presente en todo momento, suele medirse en si es soportable o
no, en la mayoria de los casos es inmovilizador incluso para realizar las tareas sencillas y
cotidianas. Para quien no padece el dolor le es dificil creer que alguien sin ninguin dafio visible
esté sufriendo de dolor crénico, no es sino hasta la deformacion y cambio articular de quien
padece AR que se comienza a creer por las otras personas de alrededor que realmente ocurre

algo.

La artritis es mas que dolor, pero suele ser utilizado como “sinébnimo” luego de que
acomparia a la persona mucho tiempo sin dar tregua en buena parte del dia, para evitarlo debe
consumirse algun farmaco antiinflamatorio de los muchos que existen: cominmente suele
ser Diclofenaco o Ketorolaco que son de la familia de los no esteroides, asi como los

corticoides como son la Cortisona y Prednisona.

El cuerpo reciente la sintomatologia principal ligada al dolor y otras enfermedades,
también es visto como receptor de aquello que aqueja, que padece, que resiente los pesares
alrededor de la artritis y de la persona que la tiene. Al principio del diagndstico no se muestran
cambios visibles en el cuerpo con facilidad, parece existir una normalidad en él, pero
conforme el tiempo transcurre devela con lentitud no solo en manos, también en codos, pies,
cadera, cuello, tobillos, la deformacion articular haciendo visible al dolor ante quien no
comprendia o creia que tenia algo. En el caso de la Sra. A, la incredulidad se represent6 en
quien fuera su esposo, luego de que este solo se responsabilizé de asegurarla, pero sin
preocuparse completamente en comprender su padecer. Esto sera indagado mas adelante en

la categoria Vulnerabilidad de género.

El cuerpo como escudo contra patologias, que protege de infecciones y otros que

puedan causar dafo en sus diversos sistemas, al encontrarse con una enfermedad autoinmune
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se reprograma concluyendo que el enemigo a atacar es él mismo, entra entonces en una etapa

de autosabotaje, y como se dijo en capitulos anteriores, comienza por las articulaciones.

A la edad de 26 afios el cuerpo de la sefiora A comenzd a mostrarse agresivo con ella
misma, llegando al grado de no comprender cual era el motivo de que se sintiera asi. Inmavil,
sin la capacidad de realizar sus tareas comunes le hizo pensar que su condicion fisica seria
limitada para toda su vida, siendo los primeros dolores presentados los de sus hombros que

mas tarde se extendieron a sus manos, pies y cadera, como lo menciona a continuacion.

Bueno, como los dolores eran tan fuertes crei que jamas me iba a poder mover, que
me iba a quedar paralitica por lo dolores tan fuertes. Porque cuando yo estaba en crisis
simplemente me tenian que llevar hasta el bafio, sostener el vaso con agua; todo, todo,
todo. Me tapaba con una sabana y me molestaba, me pesaba (A, 2020).

El pensamiento de quedar “paralitico”, “discapacitado”, se presenta como el
antecedente de conocimiento ante la artritis, eso se intensifica con las crisis reumaticas
surgidas en momentos distintos por circunstancias que varian, pudiendo originarse por el
clima, esfuerzo corporal, actividades cotidianas, o estrés. Como menciona la participante, las
crisis surgen de manera grotesca, impactan directamente en la forma de ver el futuro de su
vida dependiendo de alguien mas para las acciones mas basicas y primordiales como acudir
al bafio, alimentarse, o sostener un vaso con agua en las manos. No obstante, estos momentos
de crisis suelen aplacarse en los casos donde se consumen farmacos antiinflamatorios o se
tiene un tratamiento médico, aunque en el caso de la Sra. A, quien comenzé experimentando
dolores que en primera impresion no tenian un origen especifico, no podia detener dicho

sintoma al no contar con un diagnostico médico.

Tras acudir a valoracion médica para detectar la causa exacta de sus sintomas y recibir
un diagnostico poco alentador, emocionalmente hablando el impacto fue elevado, no cabia
entereza, escuchar que el dolor iba estar presente en ella al igual que la rigidez, pesar en
piernas, brazos, hombros y en todo el cuerpo en general sembré en ella una incapacidad
funcional y social, misma que causo en ella la emocion de culpabilidad y la idea de “no poder
volver a servir para nada”; esto ligado a su rol de madre y esposa. Descansa en este punto el

campo de actitud desde la experiencia vivida donde se subraya la toma decisiones obligadas
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para ella. Tiempo después de su diagndstico, los médicos le brindaron una opcién como
alternativa de tratamiento, justo cuando ella pensaba en que se quedaria para siempre en una

silla de ruedas y postrada en cama:

Mire, cuando yo pensaba eso uno de los médicos me dijo: “sefiora, le podemos hacer
quimios con Metotrexato, tiene que estar en cama tres dias, bla, bla, bla, pero corre el
riesgo de ponerse mas grave, ponerse...ponerse peor, o hasta morirse. Usted decide.
Eh, mi esposo dijo que no, pero yo dije: “no, en mi cuerpo mando yo, ;por qué td vas
a decir que no?”.'Y decidi hacérmelo, y ahi empez6 mi mejoria (A, 2020).

Dentro de este discurso también se puede encontrar un vinculo con la categoria de
andlisis “Vulnerabilidad de género”, pero es importante sefialarlo dentro del Campo de
actitud desde la experiencia vivida, debido a que es una decision tomada cuando recién le
habian diagnosticado la AR. La importancia que tiene esta respuesta se vuelve vital para
detener el progreso de la enfermedad y, por ende, el cese en el transcurso del tiempo de los
dolores y deméas malestares. Por otro lado, la violencia patriarcal y psicologica se presenta
en las palabras de su esposo, observandose la manera de dominacion que quiso seguir
ejerciendo sobre ella, ya no solo en sus decisiones sino también en el cuerpo de la Sra. A; no
solo era la violencia que su cuerpo ejercia sobre ella, también su esposo implantaba otros

tipos de violencia.

En lo que respecta al farmaco utilizado al inicio de su tratamiento de nombre
Metrotexato, este suele ser el mas utilizado y sugerido por los profesionales en Reumatologia;
su aplicacion puede ser via oral 0 por via intravenosa -perfusion-, pero a pesar de su uso
comun, autores como Hernandez (2011), Alarcon et al. (1997), Golden et al, (1995) entre
otros, sugieren tener precaucion en su uso debido a las reacciones adversas que estan
presentes al momento de comenzar un tratamiento con este medicamento.

Por su parte, Hernandez menciona que se debe valorar clinicamente si se presenta
antes o durante la administracion de este farmaco, enfermedades renales, lesion en el higado
-hepatopatia-, nivel bajo de plaquetas -plaquetopenia-, problemas derivados con la fertilidad
en hombres y mujeres -en la mujer puede causar problemas de embarazo y/o alterar
hormonalmente-, infecciones agudas o cronicas (2011). Teniendo en cuenta estos

antecedentes se comprende que el médico advirtiera sobre los riesgos implicados de su uso
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en el tratamiento para la Sra. A. Sin embargo, a contracorriente de cualquier diagndstico
médico hacia ella, a partir de su aplicacion comenzé a experimentar cambios favorables, en

donde el dolor, rigidez y malestares generales fueron suprimidos por un tiempo.

5.3.2 Subcategoria: Estimulo negativo externo

Dentro del padecer artritis convergen situaciones que no ayudan a sobrellevar la
enfermedad de manera adecuada, donde el bienestar de la persona se ve afectado, a pesar de
que esté llevando un tratamiento adecuado con diversos medicamentos. Las situaciones
ajenas a su enfermedad que coincidieron en la vida de la Sra. A, como la violencia por parte
de su esposo y el hecho de que sus hijos estuvieran pequefios en ese momento, causo en ella

un estrés, que, desde sus palabras, derivo a que la artritis se le presentara.

En si, la idea de que uno o varios eventos causantes de mucho estrés hayan resultado
en una falta de equilibrio para el mismo organismo ocasionando la artritis reumatoide no es
vacia de teoria. En concordancia, Adam, Tyrant y Lejoyeux (2011) citan a Selye (1956),
quien establece que el organismo responde a un agente estresante de una manera no
especifica, haciendo intervenir el sistema simpatico, medulosuprarrenal e
hipotalamohipofisocorticosuprarrenal. Cuando la activacion de estos sistemas es demasiado
intensa o prolongada, las capacidades de adaptacion del organismo se vuelven insuficientes
y pueden desarrollar diversas alteraciones organicas. Del mismo modo, estos autores
apuntalan lo dicho por Bruchon-Schweitzer, y Quintard (2001), quienes subrayan el impacto
probable de los acontecimientos graves de la vida -duelo, conflictos conyugales, etc.- en el
desencadenamiento y/o evolucion de la AR en numerosos pacientes, sefialando que antes del
primer sintoma reumatolégico describen un acontecimiento de sumo estrés.

En la experiencia vivida de la Sra. A, se observa gue el acontecimiento principal que
desencadend el estrés fue la dindmica violenta llevada a cabo por parte de su esposo, misma
que elevd los niveles de dolor y la aparicion de toda la sintomatologia reumatica. En este
sentido Quiceno y Vinaccia (2011) sefialan que el estrés en los pacientes con enfermedades
inflamatorias cronicas como la AR es comin y estimula mecanismos proinflamatorios

afectando principalmente la parte fisica. Con evidencia desde el campo Psicologico y
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Neuroldgico, el estrés y las enfermedades se encuentran vinculadas, y en el caso de los

acontecimientos suscitados de la Sra. A en esta etapa de vida, pueden suscribirse dentro del

modelo de estrés propuesto por Selye (1974) en donde pueden encontrarse dichas situaciones

de manera puntual; este modelo también es conocido como el sindrome general de adaptacion

-SGA- (Morrison y Bennett, 2008). En la presente tabla se sefialan los momentos en que el

acontecimiento principal -la violencia heteropatriarcal- ocasion6 cuadros de estrés en la

participante.

Tabla 9

Modelo de estrés dentro de la experiencia vivida de la sefiora A

Etapa

Cita dentro de la entrevista a la Sra. A

Reaccién de alarma

“Bueno, pues mi esposo era militar,
entonces generalmente no estaba en
casa, eh, yo cuando me casé, eh,
habiamos hablado que iba yo a trabajar,
y resulta que no. Y, empezamos a tener
problemas. El harto porque peledbamos
mucho llegd a golpearme; nos
golpeamos porque tampoco yo no era

muy mansita.”

“(...) fue araiz de los problemas que fui

viviendo que me enfermé de la artritis.”

“Al no saber qué hacer con mi esposo,
me fui frustrando, no dormia, tenia
ansiedad, sentia impotencia;
simplemente sentia que no podria seguir

con mi esposo (...) me estresé mucho”.

Fase de resistencia

“En algiin momento llegué¢ a tratar de

llevar todo en calma para no seguir
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discutiendo, traté de sentirme bien
conmigo y con él, pero las cosas no se
dieron asi (...) en lugar de que todo
marchara como él queria, la cosa se fue
poniendo peor”.

e “No siempre jeh!, no creas que era
diario; jno! Pero el dia que ardia Troya,
ardia Troya...siempre me quedaba con
la sensacion de que él habia ganado

(verdad?, y eso me pesaba mucho”.

e “(...) de todo lo que me pasaba con él,
mis hijos, mi casa, mi vida, llegué al
grado de no poder soportar mas. Por
dentro -en referencia a su cuerpo- sentia
una impotencia y ganas de estallar.

Fase de agotamiento Luego mi cuerpo fue doliendome y me

dije a mi misma: “ya no puedo mas”.

e “(...) confirme que él -su esposo- me
enfermaba porque un afio después que €l

murid, no volvi a tener ninguna crisis”.

Fuente: Elaboracion propia, basado en el modelo de Selye, (1974).

En la reaccion de alarma la Sra. A percibié como signo de afeccion a su vida la
violencia ejercida por su esposo hacia ella, llegando a un estado de ansiedad e incertidumbre
por la situacién insostenible. Justo la ansiedad se considera una alteracion de orden
psicolégico, en la cual A estuvo alerta ante el temor y amenaza como percepcion de los
acontecimientos. Morrison y Bennett, (2008), refieren que “la percepcion de un factor
estresante es la respuesta inicial que puede provocar una reduccion de las defensas

corporales, por lo que, en este punto existe un vinculo entre esta fase y las siguientes”.
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Respecto a la fase de resistencia se encuentra el recurso de la negociacion por parte
de A, hacia los problemas que estaba afrontando, intentando “calmar” sus emociones
negativas surgidas por las discusiones. Es de interés observar que las probleméticas no
cedieron, de manera tal que aumentd la manera de ejercer violencia contra ella, creciendo la
intolerancia, logrando asi llegar a la siguiente fase, muy a pesar de que las practicas violentas

no eran a diario.

Por ultimo, es perceptible la falta de adaptacion a partir de la fase de agotamiento a
la situacidn estresante por parte de ella, las emociones surgidas de su impotencia se hicieron
mas evidentes, los recursos resilientes que pudieron haber existido en esta etapa no se
presentaron, al grado de no poder seguir con mas. Justo cuando ocurrid esto, el dolor articular
comenzd a ser presente en su vida; por ende, la confirmacion de A sobre la causa de que la
AR se le presentara recae en su esposo. Con la l6gica de lo anterior se refuerza para la sefiora
A lo dicho por el Psiquiatra, formando asi su campo de representacion.

Por otro lado, toda vez que la Sra. A obtuvo su diagnostico se fueron haciendo
presentes enfermedades periféricas, las cuales representaron mayor estrés, que vino a sumar
la carga de su salud mental. Estas se asocian con la presencia de crisis, como es visible en la
red semantica presentada anteriormente, las cuales pueden ser de caracter reumatoldgico,
gastrico, psicoldgico, etc., y que imposibilitan de manera gradual, al mismo tiempo o a

destiempo una de otra, en su bienestar.

Como se pudo observar anteriormente en la tabla de Enfermedades y consumo de
medicamentos de la participante “A”, las patologias presentes han sido consecuencias entre
ellas mismas, afectando en gran medida al cuerpo, siendo incluso asociado a la subcategoria
“Estimulos negativo externo”, toda vez que estas afecciones se consideran una carga mas a
la patologia principal y por si mismas descontrolan el estado fisico y emocional, pudiendo
ser incluso mas peligrosas que la misma artritis. La participante tiene conocimiento de esto,
luego de haber obtenido la informacidn por parte de la institucién, pero, sobre todo, a partir
de su experiencia vivida, del sentir y sufrir las otras enfermedades, conociendo las respuestas

de su cuerpo ante el consumo de algin farmaco, alimento o bebida; asi como ante situaciones

86



estresantes. De esta manera se constituye el campo de informacién de la sefiora A luego de

compartir intersubjetivamente informacion.

Asi, las enfermedades periféricas a la artritis propician estrés por multiples factores
biopsicosocioculturales en quien la padece; en el caso de la Sra. A esta situacion se vincula
directamente con sus emociones, siendo no solo la artritis la que representa particular estrés,
son también las otras enfermedades que se conjuntan en un padecimiento con nuevas
complicaciones que preocupan tanto a quien la padece como a aquellos que se encuentran
alrededor de él o ella, trascendiendo incluso al ambito econémico: los gastos por consultas,

compra de farmacos, estudios y demas se observan en este punto.

En lo que se refiere al surtido de medicamentos para el control de la AR y de
enfermedades periféricas, la Sra. A recibe la mayoria de sus medicamentos por parte del
Hospital Militar, solo en casos especificos donde no algunos se encuentran agotados en la
farmacia de dicha institucion, se opta por conseguirse de manera particular, sucediendo lo

mismo con estudios de laboratorio que los médicos le solicitan.

A pesar de que la institucion de salud a la que pertenece le brinda los medicamentos
como la mayoria de las instituciones publicas de salud en México, el proceso es tardado,
optando acudir a un servicio médico privado. Para absorber algunos gastos se apoya de la
manutencion por viudez suelen ser menores, aungue los medicamentos y parte de
tratamientos por enfermedades periféricas suelen ser elevados en sus precios, como menciona

en la siguiente cita.

Hace unos dias tan sencillo que es, le digo, fuimos al cambio de sonda entonces tuve
que pagar cinco mil pesos; a mi me doli6. Y mi hija me dijo: “mama te estan cobrando
barato...mama4 esto cuesta tanto, mira que...” lo que ti quieras me podra decir, pero
yo0 no estoy acostumbrada a pagar por nada de esto y se me hace mucho (A, 2020).

A pesar del ingreso de la sefiora A, el gasto excesivo en diversos tratamientos para la
artritis y enfermedades periféricas a esta dan evidencia de los altos costos que representa para
una persona sobrellevar su enfermedad. Aunque suele ser tardada la atencion o derivacion

hacia algun servicio en un hospital publico, para una persona con artritis como es el caso de

87



la participante en este estudio que no puede laborar y por ende recibir otro ingreso, se vuelve
la mejor opcidn, a pesar de que su familia o personas cercanas a ella le apoyen en

determinadas ocasiones para los gastos.

5.3.3 Subcategoria: Emociones

Como se ha podido conocer hasta el momento, las complicaciones sociales por su
salud se encuentran entrelazadas, como es el caso de las emociones y las demas subcategorias
que aqui se presentan. Insertada en el campo de actitud, la infelicidad, culpabilidad, emocion
negativa, felicidad e incomprension emocional, son los codigos insertos en la experiencia
vivida de A. En las crisis por el dolor y otras enfermedades periféricas, la participante
menciona haber vivido el sentimiento de infelicidad, surgida por la rigidez y evidente dolor,
acomparfiadas de culpabilidad por el hecho de sentirse incapaz de movilizarse para laborar en

casa para su familia.

La linea entre la relacion del estado emocional negativo y la incapacidad funcional
para la persona que padece AR es muy pequefio; fungen como un engrane donde una
desencadena a la otra, justo por los motivos referidos en lineas anteriores. Dentro de la
entrevista la Sra. A dividio en intervalos de afios a partir de su diagndstico los estados
emocionales que presento previo y en actualidad a su diagndstico con AR, encontrandose lo

siguiente en su discurso.
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Figura 3.

Cronologia de las emociones en la experiencia vivida de A

Antes de diagno

"Pues era una persona alegre,
era una persona que me gustaba
bailar, salir ..., era una persona
alegre™.

0 de AR

"Pero después, me empecé a
amargar a ver con coraje la vida
porque ya no podia hacer
muchas cosas que antes podia
hacer, porque mis hijos estaban
para ayudarme muchas veces;
no para vivir su vida, sino para
ayudarme”.

(Pausa corta y respuesta con
entusiasmo) "Ya soy feliz, ya
tengo paz. Le repito, una vez
que mi esposo fallecio, yo
empecé a busca mi paz interior.
Porque ya no habia quien me

hiciera enojar, ya no habia con
quien peleara yo. A veces con
mis hermanos, a veces con mis
hijos, pero nada mas".

Fuente: Elaboracion propia, basado de la entrevista con la participante A.

En la figura 3 es observable el campo de actitud de la participante, que gira en torno
a su diagnostico con artritis; por un lado, en el antes la participante proyecta la existencia de
felicidad por el hecho de poder realizar actividades como bailar y salir. Es claro el énfasis
que hace en el aspecto de movilidad y su vinculo con la felicidad: felicidad es igual a poder
moverme con libertad. En lo que respecta al proceso durante el diagndstico con AR, se
encuentra una de las emociones negativas referidas, el coraje con el que comenzo a ver la
vida, en consecuencia, al proceso de afrontamiento por el resultado de su diagndstico. Para
ella, observar a otras personas pudiendo realizar actividades cotidianas como caminar,
lavarse los dientes, vestirse, desvestirse, y demas que involucrara poca o nula muestra de
dificultad fisica, hizo en la Sra. A entrar en una etapa de ira, asociada a la culpabilidad de no

poder crecer a sus hijos, en palabras de ella misma: “como cualquier madre” (A, 2020).

Durante el proceso inicial de la enfermedad dependié totalmente de otras personas,
escenario que en las primeras semanas fue reconfortante, pero que con el tiempo causé
irritabilidad emocional, puesto que su vida se encontraba limitada y las cosas importantes

para ella no se podian hacer a su manera. Sin embargo, conforme el tiempo pasé y obtuvo
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maés informacion sobre la AR, comenz0 a aceptar asertivamente el apoyo que recibia por

parte de su familia, amigos y conocidos.

Actualmente con los conocimientos adquiridos a 45 afios de haber sido diagnosticada
con artritis reumatoide y de conocer otras afecciones derivadas a la AR, considera que la
emocion con mayor presencia en su vida es la felicidad, volviendo a tener como punto de
partida la muerte de su exesposo y que “ya no existe una persona que la cause enojo” a tal
grado como el llevado en su relacion. Sin embargo, a pesar del discurso compartido en este
punto, cada que existe una crisis por la artritis o alguna enfermedad periférica el sentimiento
negativo de enojo e ira surge, aunque en indices menores. A juicio de Redondo et al. (2008),
(...) “los pacientes con AR presentan mayores niveles de emocionalidad negativa que la
poblacién sin dolor”.

Este puede estar presente en distintos momentos o situaciones de una vida con artritis,
como el caso de la Sra. A, en quien ha ocasionado también estrés, mismo que puede hacer
mas dificil adaptarse a vivir con la enfermedad. En definitiva, el estrés se ve involucrado en
cuanto dolor siente (National Institute of Arthritis and Musculoskeletal and Skin Diseases,
2019), estando ambos mas presentes en el caso de la participante en los primeros momentos

de su diagndstico.

Cuando la Sra. A recibi¢ la noticia de que tenia artritis el impacto fue tal que le hizo
entrar en una etapa de negacion, pensando que muy probablemente el diagnostico era
incorrecto, que ella no podria estar pasando por ese estadio, pensando que habria de vivir con
dolor de ahi en adelante a su vida; correspondia a algo impensable, sobretodo porque pensaba
que ser joven la excluia de “una enfermedad de gente adulta”. Después, como fue
mencionado en parrafos anteriores las emociones negativas de ira, enojo y frustracion
comenzarian a surgir; por ultimo, en la etapa actual considera sentirse feliz a pesar de las
crisis que suelen ocurrir. Dentro de este panorama pueden encontrarse las etapas de duelo
establecidas por la Psiquiatra Kubler Ross (1969) que son, negacion, ira, negociacion,

depresion y aceptacion.
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Partiendo de estas etapas, la Sra. A, luego de negarse a tener alguna enfermedad
reumatica como mecanismo de defensa, y de surgir en ella sentimientos de envidia e ira hacia
las demaés personas que realizaban tareas habituales de forma simple, negociaria por medio
de su fe catolica -pensamiento magico religioso- para asi mantener la esperanza de volver a
ser quien era; de este se haran los apuntalamientos pertinentes mas adelante en la
subcategoria “Estimulo positivo externo”. En lo que respecta la aceptacion y la depresion,
estos se estarian presentando al mismo tiempo, incluso hoy en dia donde ambas fases
conviven una con otra. Comenta sentirse feliz y plena, pero al mismo tiempo se encuentra
siendo tratada con farmacos antidepresivos. Resulta 16gico encontrarse picos de felicidad y
depresion por el factor dolor, y las demas complicaciones de la artritis, tal como lo sefiala
Fausett (2004), “su curso -de la enfermedad- es totalmente impredecible, con periodos de

calma que se alternan con otros de exacerbacion”.

Es asi como en la interdependencia del tratamiento farmacoldgico, la respuesta del
cuerpo, la cuestion socioeconomica y el apoyo a las situaciones que se encuentran alrededor
de la Sra. A, quien vive con artritis reumatoide, el papel de la familia es de vital importancia
ya que la dindmica ejercida por sus miembros ha sido pieza clave en la motivacion,
cumplimiento de tareas, toma de medicamentos entre otras, tal cual se vera la siguiente

subcategoria de analisis.

Asi mismo, y como informacién relevante, en los datos sociodemogréaficos la Sra. A
se identifico en su estado civil como soltera, a pesar de haber enviudado. La muerte de su
esposo marco un final en su etapa de represién como mujer, y un inicio en su emancipacion
tanto en el rol de esposa como en el de salud, este ultimo al ser menos los momentos de crisis

reumaticas como eran en principio, recuperando asi su propia identidad.

5.3.4 Subcategoria Familia
La familia de A comprendida por sus hijos, hija, nietos, nietas, hermanas, hermanos,

entre otros, han fungido un papel de apoyo en todo el proceso de su salud-enfermedad, ellos

han sido espectadores directos del sufrimiento, crisis, y demas padecimientos. Aun cuando
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no recibid apoyo directo de su esposo, sus hijos siendo infantes estuvieron acompafiandole
puesto que eran los mas cercanos fisica y afectivamente, aunque de manera particular su hija
es quien desde etapa adolescente hasta la actualidad ha estado al pendiente de ella y se ha
encargado de ser su cuidadora primaria. Cabe recordar que la Sra. A vivi6 un tiempo sola
cuando sus hijos crecieron, pero que, debido a sus necesidades fisicas y de salud se fue a

vivir con su hija y nieta no hace mucho tiempo.

Ellos se fueron al colegio militar, los dos varones, internados cuatro afios y me quedé

con mi hija (...). Desde los 35 afios, ella ha sido mi cuidadora primaria (A, 2020).

En estos tiempos la Sra. A mantiene comunicacion telefonica con sus dos hijos que
son militares y no se encuentran en la misma ciudad que ella; son ellos quienes la contactan
0 viceversa via telefonica, pero siempre estableciendo un acompafiamiento afectivo, a pesar

de haber seguido el modelo de profesion de su padre.

Eh, si ellos no me buscan yo los busco. Aungue yo sé que su trabajo no es facil ¢si?
Lo vivi con un militar, entonces sé que mis hijos a veces podran, a veces no podran,
pero, yo los busco, por ejemplo, antier me fui al hospital a que me hicieran cambio
de sonda y eso del rifidn y .. .este, en la tarde que hablé con mi hijo le dije. Le comenté
lo que habia hecho y siempre estamos en comunicacion. (...) Pero si, en si siempre
estan al pendiente de mi. Dinero no me dan porgue saben que tengo gracias a dios mi
pensioén, y si en un momento lo necesito ellos me apoyan (A, 2020).

Del mismo modo, la comunicacién se establece entre sus hijos e hija, siendo esta

Gltima quien le ha apoyado en varias de sus crisis actuales.

(...) me vine con ella, eh, tuve una crisis horrible porque tuve varios este, infartos, eh,
pues tuve un trombo -tromboembolismo-, los pulmones, no podia respirar bien, todo
eso con ella, ella conmigo. Mis hijos estuvieron en un momento dado, pero ellos como
son del ejército pues no pueden disponer de su tiempo (A, 2020).

Hoy en dia su hija junto y nieta son esenciales para su bienestar, ellas son el pilar de
su salud y del proceso de padecimiento y enfermedad que ha llevado en los Gltimos afios,
para ello ambas han tenido que conocer mas acerca de la artritis, envolverse por lo
mencionado en consultas por los médicos acerca de la salud y enfermedad de la participante,

asi como comprension de su cuerpo al consumir tal o cual alimento, bebida 0 medicamento;
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practicamente se han vuelto las expertas. De ahi que, sin el involucramiento de la familia, el

tratamiento puede no haber tenido los mismos resultados.

En este sentido, la familia de la Sra. A se mantiene involucrada conociendo la
evolucion de su artritis, los farmacos, las crisis, y demas cuidados basicos, comprendiendo
lo méas cercano al dolor de A, entendiendo que no es un “querer” estar asi, en un estado de
constante malestar, sino algo que dificilmente puede evitarse por si misma. En ocasiones,
personas ajenas a sus cuidado no llegan a tener los mismos que la familia primaria, puesto
que solo quienes han vivido con ella experiencias criticas por la enfermedad AR o derivadas,
el no poder dormir, el cansancio, agotamiento, no saber qué medicamento esta produciendo
uno o varios efectos secundarios no esperados, la observacion cronologica de la deformacion
articular; el hecho de no poder movilizarse, surgimiento y resurgimiento de emociones
negativas, entre otros, pueden dar testimonio que verdaderamente no hay una exageracion en

los sintomas.

Sin el apoyo de su hija y sus dos nietas hasta hace un tiempo -de las cuales una ya no
vive con ellas- en los ultimos afios, su salud fisica y mental no seria la misma, la emocion de

felicidad y el estado de bienestar seria inestable.

La casada —refiriéndose a su otra nieta- también me apoyd, en un principio antes de
que hubiera esto -la pandemia por COVID-19- ella venia los fines de semana a
cuidarme para que su mama descansara porgue yo no me movia, o sea, dormia mucho,
no me movia, tenian que bafiarme, tenian que ayudarme a ir al bafio, o sea, estaba yo
como un bebé. Tal vez sigo como un bebé, pero ya como de dos o tres afios que ya
empieza a caminar (rie). Entonces, también ella me apoy6 mucho y pues si, el mayor
apoyo lo recibo de mi nieta que vive aqui y de mi hija. Ahorita pues ya, fue imposible
que siguiera viniendo (A, 2020).

Como se mencion0 anteriormente, no todas las personas comprenden el dolor, este es
objetivo en la persona que lo padece, pero subjetivo en quien no, por lo tanto, se puede llegar
a pensar que la persona no esté sufriendo, porque parece no demostrar ningun signo fisico
inmediato. También podemos encontrarnos de nuevo con el cddigo “Incapacidad funcional”,

donde su reflejo acerca de su padecimiento en estos momentos es como si ella fuera una bebé
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de tres afios, toda vez que necesita ser ayudada para su movilizacién; la familia de nuevo

funge como parte primordial en sus cuidados.

De esta manera, la familia juega un papel de comprension al estar presencialmente en
las tareas diarias y basicas, volviéndose un estimulo positivo externo, donde A encuentra un
sostén de apoyo ante las crisis y complicaciones en las que se ve inmersa por su enfermedad.
En todos estos aspectos el campo de actitud ante la enfermedad que ella tom6 fue de
aceptacion al apoyo recibido.

5.3.5 Subcategoria: Estimulo positivo externo

Ademas del apoyo recibido por parte de su familia como ya fue mencionado, a lo
largo de su vida y antes de que fueran sus hijos e hija los pilares en la vida de la Sra. A, se
encontré con vecinas, amigas, amigos y demas personas quienes al ver sus necesidades
motrices se mostraron solidarios y empaticos. Cuando sus hijos eran adolescentes y su esposo
ya habia fallecido, vivié una de las primeras etapas de crisis fuertes por artritis, donde sus

vecinas, quienes también eran esposas de militares le extendieron su apoyo.

(...) mis tres hijos eran adolescentes y dije: “Dios, ;qué voy a hacer?, yo con estas
crisis que me dan y mis hijos solos, joh, no! Pero ahi ya, vecinas, esposas de militares
ya me veian, ya era, mmmm, se turnaban para llevarme de comer, se turnaban para
llevarme cuando yo me iba al hospital. Entonces empecé a ver que era otra cosa...
(A, 2020).

A pesar de no contar con su familia consanguinea de manera fisica, las personas que
se encontraban cercanas a ella le brindaron atencion para poder sobrellevar esta etapa de su
vida, sobre todo por el apoyo que necesitaba en el crecimiento de sus hijos. Es interesante
puntualizar que en los discursos de la Sra. A hasta ahora presentados, se encuentra que el
apoyo primario para la realizacion de actividades cotidianas en el transcurso de su vida
siempre ha venido de una mujer, ya sean sus vecinas, hijas o nietas. Otras mujeres han
mostrado empatia en la vida de la Sra. A; una comprension digna del dolor muy a pesar de

que este es subjetivo y no visible.
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Una vez mas en este apartado sobresalta el hecho de necesitar un apoyo cercano a
ella, no solo para llevarla al médico o al hospital para su tratamiento, sino también para que
pudiera ejercer su rol de madre, sumado a otras responsabilidades que recaian en ella, mismas
que por su contexto le era imposible hacerse cargo en su totalidad en dicha etapa de vida; la
vulnerabilidad para la Sra. A no solo era en el campo de salud, también se encontraba por el

hecho de “tener que ejercer su rol como mujer”.

Al tiempo que recibia apoyo por parte de otras personas cercanas la Sra. A tratando
de automotivarse aun y en momentos criticos que estaba pasando ocasionados por los
malestares y dolores en su cuerpo, encontrd un refugio en la religion catélica con el cual
canalizd su desesperacion y emociones negativas que mas adelante le ayudarian a aceptar su

condicion de salud.

En los momentos en donde no encontraba salida a mis problemas con mi esposo, los

cuidados hacia mis hijos y estos dolores tan duros que me daba, comencé a acercarme

a dios, a buscar una paz en la religion, y con mis oraciones, rosarios y mi fe sali

adelante (...) no te diré que fue de la noche a la mafiana, porque fue dificil primero

pensar que dios me habia impuesto esta prueba, aunque mas adelante entenderia que

no (A, 2020).

En este discurso se encuentra el pensamiento magico religioso el cual toma una
posicién importante para las personas que tienen alguna enfermedad crénica, con este se
busca la esperanza ante una situacion que llega a parecer imposible de resolver, con el anhelo
de que ocurra el milagro de una deidad que cure aquello que le aqueja. En el caso de la Sra.
A, la falta de movilidad fue creando la idea de una impotencia por jamas volver a “hacer

nada”, ser dependiente de alguien y no lograr vivir su vida como a ella le gustaba.

Empero, cuando realizaba rezos, oraciones, leia la biblia y escuchaba misa en la
iglesia, podia sentir mas animo en sus actividades y que el dolor disminuia su intensidad,;
también menciond que al rezar ella siempre pedia que sus hijos estuvieran bien. Hasta la
actualidad la Sra. A continta profesando su fe catolica, y la considera como uno de los pilares

en donde se ha apoyado para su bienestar espiritual y fisico en sus enfermedades.

En relacién con lo anterior se ha encontrado que el pensamiento magico religioso en

algunas ocasiones ha coadyuvado al afrontamiento activo, y se relaciona ademas
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positivamente con el bienestar psicologico (Abraido- Lanza, Vasquez & Echeverria, 2004).
En otro estudio sobre religion y la AR se encontr6 que la espiritualidad puede facilitar el
ajuste emocional y la capacidad de recuperacion en personas con esta enfermedad al
experimentar sentimientos mas positivos y poner la atencion en los aspectos positivos de la
vida (Bartlett et al, 2003).

Por su parte, desde la antropologia médica, el aspecto de la cosmovision ante el
proceso de salud-enfermedad siempre ha estado ligado. Frisancho (2012), sostiene que desde
la América Prehispanica se han tenido antecedentes en donde las tribus concebian diferentes
causas con respecto a las enfermedades, como por ejemplo que existian dioses buenos y

malos que determinaban la salud y/o enfermedad de quien tenia algun padecimiento.

La Sra. A considera importante confiar y tener fe en dios, luego de atribuir que,
gracias a sus peticiones por medio de oraciones, acudir a la iglesia catolica, entre otros
preceptos religiosos, ha recibido lo que ella determina como “milagros”, a partir de los
problemas a los que se ha enfrentado. Asi mismo, el estrés, ansiedad, pensamientos negativos
entre otros factores externos han disminuido, tomando a la religion como vital para su

acompafiamiento.
5.4 Categoria: Vulnerabilidad de género

Esta categoria se decidid explorar a profundidad, partiendo de lo relatado desde sus
vivencias, encontrandose cinco subcategorias de analisis tales como, la dindmica de violencia
en larelacidn con su esposo, el rol de madre y de esposa, asi como la desesperanza aprendida,
surgida a partir del contexto en el que se vio envuelta. También se presentan la subcategoria
de Imagen y Recomendaciones dirigidas a otras mujeres que han tenido un diagnoéstico de
artritis reciente. Es menester indicar que dentro de cada subcategoria se presentard a manera

de contraste el antes y el ahora del contexto de A.
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Figura 4.

Categoria Vulnerabilidad de género de la Sra. A

Recomendaciones

Vulnerabilidad
de género A

Desesperanza Rol en la
aprendida familia

Fuente: Elaboracién propia, basado de la entrevista con la participante A.

El total de cddigos encontrados en las subcategorias suman 22, los cuales se describen
dentro de cada subcategoria y se presentan en la red semantica (figura 5); asi mismo se hace
una sefalizacion sobre los procesos de las representaciones sociales encontrados: los
procesos de objetivacion de naturalizacion y construccion selectiva, asi como el proceso de

anclaje, tal como se observan a continuacion.

En la red es posible encontrar asociaciones entre subcategorias como “Violencia” y
“Rol en la familia” las cuales a su vez son parte del proceso de objetivacion Naturalizacion,
luego de que la violencia ejercida por encima de la Sra. A estuvo presente en el rol dentro de
su familia como esposa y madre. Asi mismo en este apartado la entrevistada recalco que el
origen de su enfermedad surgié del estrés y violencia ejercida por su esposo en juventud,
apareciendo entonces la representacion social de la artritis mencionada en la categoria de

anélisis anterior
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Respecto a los cddigos de ambas subcategorias existen conexiones entre
heteropatriarcado, Rol de esposa Rol de madre, Violencia fisica y Violencia psicologica. Asi
mismo el codigo Culpabilidad se vincula con la Dinamica familiar y la Incapacidad funcional
(esta ultima inmersa en la subcategoria “Desesperanza aprendida™) sujeta a los roles que
debia cumplir, puesto que esto representa la primordial limitacion a su vida; por ende, la
vinculacion con el cddigo Actividades regulares.

En la subcategoria “Desesperanza aprendida” descansan codigos como Emocion
negativas, Enfermedades periféricas e Incapacidad funcional, Miedo, Incertidumbre y
Negacion. Se resalta la conexion de estos tres ultimos por ser parte medular de lo vivido a lo

largo de su vida, sumando al codigo Emocion negativa.

De igual forma la subcategoria “Imagen” se encuentra asociada con “Rol en la
familia”, en donde se puede encontrar el cddigo de Identidad, mismo que se entrelaza con
Salud mental y con Deformacion articular, toda vez que esta ultima se vio involucrada a lo
largo de su vida con la enfermedad. Del mismo modo, Deformacion articular se encuentra
vinculado al proceso de objetivacion: Construccion selectiva, en donde tiempo atras la
entrevistada pensaba que dicha enfermedad solo se presentaba en adultos mayores. Mas tarde
esta idea seria modificada y seria parte de la construccion selectiva para formar la dimension

de representacion social de la artritis reumatoide.

Por ultimo, respecto a la subcategoria “Recomendaciones emitidas”, buena parte de
estas surgieron del proceso de anclaje de la Sra. A con respecto a la construccion e
interpretacion de su realidad con artritis reumatoide. También en dichas emisiones se
pudieron encontrar los codigos Salud mental y Pensamiento magico-religioso, al
considerarlos importantes en el proceso de salud-enfermedad de alguien con AR. En las

siguientes lineas se indagara con mayor profundidad cada una de las premisas subcategorias.

5.4.1 Subcategoria: Violencia

99



Como ya se ha podido leer entrelineas, la violencia, principalmente ejercida por su
esposo en aquel momento, fue una constante en la vida de la Sra. A existiendo abusos fisicos
y psicolégicos que interactuaron en el proceso de apariciéon de la artritis como el ya
presentado estrés. Para A, encontrar la paz en esos momentos se tornaba dificil luego de los
constantes abusos propiciados por él dentro del aspecto alimenticio, econémico, el cuidado
hacia sus hijos, las actividades del hogar y la obligacion constante de, en palabras de ella
misma, ‘“sentirse bien o no sentir dolor” para desarrollarse “como una mujer lo debia de
hacer”.

Evidentemente su esposo no comprendia el padecer y sentir de ella, puesto que la
responsabilidad que él consideraba como principal para con su esposa sobre su enfermedad
era la de afiliarla al servicio médico militar y que el personal de salud la tratara y brindara
farmacos para curarse de una sola vez. En el tiempo junto a su esposo fue nula la existencia
de un espacio entre ambos para dialogar sobre la situacion de salud a la que ella se enfrentaba
a diario, asi como sus dolores fisicos, las tareas del hogar, la responsabilidad con sus hijos o
su sentir emocional. Hablar de confianza en esta etapa de vida de la Sra. A es muy complejo,
puesto que la persona mas cercana con la cual en esos momentos contaba era su esposo, al
cual, por el contrario, dirigia sentimientos negativos en lugar de encontrar apoyo Yy estabilidad

emocional en las crisis reumaticas presentadas.

Asi mismo las situaciones de violencia fisica sefialan ademas del riesgo de vida, el
riesgo corporal de la Sra. A al momento en que se presentaban los golpes, empujones y demas
agresiones corporeas que bien podrian haberle generado una afectacion en las articulaciones
o0 presentar mayor dolor, ya sea cuando ella fuese agredida o cuando ella agrediera, puesto

que por ambas partes se ejercia violencia.
(...) en las primeras veces cuando él comenz6 a golpearme yo no metia las manos,
pero una vez dije, jbasta! Y asi fue como a veces nos agarrdbamos ambos, tampoco

era yo muy mansita que digamos eh; cuando me defendia, me defendia (A, 2020).

A pesar de los momentos violentos nunca tuvo una implicacion fisica por los mismos.

No obstante, de las formas en que la violencia se presento, estas sumaron en complejizar el
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sentir de la Sra. A con la artritis, existiendo mayor preocupacion, estrés y ansiedad que, como

se menciond estuvieron presentes en la experiencia de vida.

5.4.2 Subcategoria: Rol en la familia

Esta subcategoria contiene los cddigos rol de madre y dinamica familiar, que fueron
divididos en las dos etapas de su vida, la primera al presentarle la artritis y la segunda de los
altimos afios hasta la actualidad. El cddigo de rol de madre se encuentra asociado en la red
con el cddigo heteropatriarcado toda vez que A se regia por lo que dicta esta normatividad
teniendo que “cumplir” con sus tareas con su esposo € hijos en cuestion del hogar, estudios

y su vida en general.

(...) lo que yo como madre debia realizar no lo estaba haciendo; si no podia satisfacer
mis necesidades basicas, mucho menos las podria hacer para ellos. Con mi esposo fue
lo mismo, yo era su esposa, yo tenia la responsabilidad de estar en el hogar haciendo
lo que una mujer debia hacer, pero no lo hacia, no importando si yo me sentia bien o
mal, con dolor o sin dolor (A, 2020).

Su rol de madre se vio afectado luego de no poder desarrollarse como ella hubiese
querido, le era dificil mirar que otras mujeres llevaban a sus hijos al colegio o realizaban
otras actividades de manera “facil”, mientras ella tenia que depender de alguien mas para
movilizarse. Al mirarse en esa posicion, el sentimiento de frustracion se hacia presente,
minimizéndose, y culpandose por no ser “una buena madre que cuidara a sus hijos” y que,

por el contrario, era cuidada por sus hijos.

En lo que refiere a su rol como esposa, al estar inmersa en un sistema heteropatriarcal
transmitido en su hogar por su esposo, y desde la parte cultural normalizada por la sociedad
donde la mujer debe hacerse cargo de todas las tareas correspondientes, la condicién en la
que la artritis le obligaba a estar trajo como consecuencia incumplir lo acordado junto a su
esposo, donde ella también se desempefiaria laborando en algun lugar, algo que sefial6 dentro

de la entrevista apuntando que aquello también habia sido molesto para ella.
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Al principio habiamos acordado ambos que no solo €l iba a laborar, sino que también
YO0 porque yo queria tener mis ahorritos, pero con la artritis, estos dolores tan dificiles,
jay no!, iba a ser imposible; asi que me tuve que quedar sin laborar enojada por no
poder hacer lo que yo también queria (A, 2020).

En la actualidad, el rol que cumple dentro de su familia ya no solo es el de madre,
sino también el de abuela, y se ha modificado con el conocimiento y aceptacion de las
actividades que puede realizar consigo misma y con su familia, partiendo de su condicion
por la artritis. El avance presentado en el ahora, también ha sido gracias al acompafiamiento
familiar, donde sus hijos, hija, nietos y nietas dan muestra de comprension hacia el dolor y
las limitantes que vive; en este sentido, la Sra. A es incluida dentro de la dinamica familiar
por medio de actividades que conocen puede realizar. Por el momento ella no se encarga de
preparar los alimentos, limpiar el hogar o bafarse, teniendo que depende en su mayoria de

alguien mas, en este caso de su hijay nieta.

En algunas ocasiones la Sra. A recae en crisis emocionales cuando los dolores u otras
enfermedades periféricas a la AR regresan, y le impiden desenvolverse, surgiendo

sentimientos negativos:

Tan simple como es. El otro dia aqui en casa me dije: “quiero mover este mueble de
lugar”. Pero luego pensé, ““;cémo puedo pensar en que lo moveré?, yo sola no puedo”;
entonces decidi hablarle a mi nieta para que me ayudara a hacerlo, y cuando vino y
lo hizo ambas nos peleamos (rie) porque no lo hacia como yo queria, como yo
pensaba. Ella no es yo...y yo queria mover un simple objeto...esas cosas...el no poder
hacer mis cosas o simplemente mover un objeto de lugar como yo quiero hace
sentirme frustrada a veces... (A, 2020).

A pesar de parecer una situacion simple que pueda producir poca sensacion negativa,
para la Sra. A estar limitada a mover objetos simples que para cualquier persona pudieran
parecer tareas sencillas, considera es algo la hace sentir frustrada y molesta, creando en ella
una desesperacion y sintiendo por momentos que son pocas las cosas que logra en esta etapa
de su vida, algo que apareci6 en ella por primera vez al principio cuando fue diagnosticada

con artritis.
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5.4.3 Subcategoria: Desesperanza aprendida

Al momento de haber obtenido su diagnostico con AR, la Sra. A lleg6 a pensar que
su vida estaba terminada y habia perdido su sentido, el miedo y la incertidumbre se hicieron
presentes al no saber cdmo manejar una situacion nueva como lo era enterarse de que era una
persona enferma. La desesperacion se reforzd con los sintomas que estaba padeciendo en ese
momento, y la pérdida de sentido de vida comenz6 a hacerse més fuerte; en este sentido,
Garcia, Gallego y Pérez (2008), concluyen que existe relacion entre el sentido de menor logro
de vida y mayor desesperanza, las cuales justo también se entrelazan con el miedo, ira,

depresion, indefension (Vinaccia, et al. 2005).

A pesar de que ella recibia un tratamiento médico, seguia de manera disciplinada el
plan de farmacos que le habian recetado, acudia a sus terapias fisicas y consultas, continuaba
pensando que nada era capaz de erradicar su dolor al ser estos muy fuertes, incluso al realizar
un movimiento que involucrara el menor esfuerzo. Lo anterior fortalecio la idea de no poder
cambiar la realidad de todo lo que pasaba en su vida con la enfermedad, partiendo desde la
incapacidad para desarrollarse de manera autdbnoma, la activacion y presentacion de otras
enfermedades, entre otras, siendo la artritis para ella, algo incontrolable; a todo esto Sra. A
reflexionaba que nada se erradicaria su artritis y todo lo que hiciera seria en vano. Esta

premisa es conceptualizada por Seligman (1975) como desesperanza aprendida.

Dentro de la entrevista la Sra. A menciond que en aquella etapa de su vida sinti6é no
solamente un desgaste fisico, sino también emocional y mental por la artritis y por las otras
enfermedades periféricas a la principal. En este aspecto, por mucho tiempo anhelé volver el
tiempo atras antes que apareciera la AR en su vida, para asi dejar de sentir molestias y hacer

sus cosas ella misma; ser ella quien tomara sus decisiones finales y nadie mas.

Conforme el tiempo fue pasando en su vida ocurrieron situaciones diversas, entre las
gue se destacan haber obtenido un adecuado tratamiento para la AR por parte del Hospital
Militar, el fallecimiento de su esposo, la independencia de sus hijos y la decision de vivir

sola; incluso mencioné haber manejado un auto y de vez en cuando salir con sus amistades.
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Para ese momento la enfermedad se encontraba “dormida”, los dolores habian cesado
relativamente y los movimientos, aunque limitados podia realizarlos, sin embargo, algo que
pesaria mucho en ella seria la parte estética de lo que se veia en las reuniones que tenia: la

deformidad de sus dedos y manos.

5.4.4 Subcategoria: Imagen

Al inicio de la entrevista y como parte de la técnica de Rapport, la Sra. A compartio
su gusto hacia los accesorios de joyeria, como anillos con piedras que cominmente utilizaba
en su juventud, en palabras de ella: “para verse vanidosa con sus amistades”. A partir de las
deformaciones surgidas en sus dedos por la progresion de la artritis comenzé a dejar de
utilizarlos ya que representaban un problema al momento de ser colocados o retirados de sus
dedos; esto representd un impacto en su identidad y estética. En un inicio trataba de ocultar
sus manos al acudir en eventos, fiestas y reuniones, algo que en una introspeccion actual en
realidad lo hacia para si misma, sirviendo esto como una manera de ocultar la artritis como
una forma de negacion. Mas tarde y con el paso del tiempo surgié una resignacion por la

deformacion de sus manos y otras partes del cuerpo, aceptando asi lo que viniera.

Mis manos, mis dedos, mis pies me daban pena tenia que ocultarlos a donde fuera (...)
aunque me dio demasiado trabajo aceptarlo lo tuve que hacer: mi cuerpo iba a
cambiar, y yo también debia cambiar para aceptar mi cuerpo (A, 2020).

Lo mencionado en cuestion de la aceptacion sobre su cuerpo en la cita anterior, bien
puede tener su origen en el proceso de objetivacion de construccidn selectiva, después de
haber dialogado con los médicos acerca de lo que representaria tener artritis reumatoide a
largo plazo. De igual forma la idea de que su cuerpo iba a cambiar y que a la par como
condicionamiento debia dirigir sus ideas hacia la aceptacion de un cuerpo artritico, habla de
la modificacion del padecimiento a partir de la apropiacion del significado luego de su

experiencia vivida.

Por otro lado, el impacto recibido en el aspecto de su imagen al observar que

progresivamente los dedos, ufias, manos, pies, cadera, rodillas se encuentran modificados,
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van dejando de ser lo que eran y perdiendo su forma, se vuelve también parte de duelo que
en el proceso va acompafiado del dolor objetivo por ella; cuando las articulaciones de manera
gradual van siendo modificadas por la AR se presentan malestares en determinadas partes
del cuerpo, dependiendo del lugar sea el dedo, ufia etc.

La imaginacion solia ser un recurso utilizado de manera recurrente en diversas esferas
de su vida para imaginar una vida diferente a la que estaba viviendo sin AR y enfermedades
periféricas, en busqueda de una nueva identidad en donde su cuerpo no tuviera ninguna
afectacion; dentro de esa utopia al menos por unos minutos sentia que era feliz. Al escenario
negativo acerca de su imagen tambien se suman las veces que penso en tener que depender
de una silla de ruedas para movilizarse, y que claramente le hacian pensar que si llegaba a
utilizarla se convertiria en una persona que “no valia”; no obstante, el origen de esta premisa
es posible encontrarse en el término que antes se utilizaba para referirse a las personas con

diversidad funcional/persona con discapacidad de manera peyorativa: minusvalido.

Teniendo en cuenta la implicacion negativa del uso conceptual en personas que se
encuentran limitadas en sus funciones, puede responderse el por qué la Sra. A se visualizaba
como una persona sin un valor para vivir, sumando esto desde luego a un ciclo en la
produccion de su malestares fisicos y emocionales donde habia mas dolor o crisis por otras

patologias, conllevando a una alteracion en su estado de salud mental.

Es asi como el sentimiento de no poder encajar en la sociedad se fue reproduciendo
en ella, sobre todo por la representacion de la AR antes de ser diagnosticada, en donde
pensaba que las deformaciones ocasionadas por dicha patologia solo eran en manos y
Unicamente las personas adultas mayores la padecian, mientras que a alguien joven con hijos
como ella no podria tenerla. Esto también es una contribucidn de la representacion colectiva,
donde observar manos “desfiguradas” es comun porque ya son “grandes” y es por la vejez,

encasillando a la AR en una enfermedad “para viejos”.

A los 71 afios de edad la Sra. A indica con voz firme ya no tenerle miedo al como se

mira'y cdmo la miran. Perder su identidad desde su imagen considera fue un golpe de grandes
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dimensiones y que al principio consideré irreparable, pero que ahora con el apoyo de su
familia, amigos, y distintos profesionales ha ido aceptando.

5.4.5 Subcategoria: Recomendaciones para otras personas con AR

Esta subcategoria se decidid integrar dentro de la categoria “Vulnerabilidad de
género”, luego de que buena parte de los puntos emitidos como importante para la Sra. A
surgieron de las dificultades que también conllevaron a la creacidon y fortalecimiento de sus
representaciones sociales sobre la artritis. En este aspecto la Sra. A emiti6 lo siguiente:

En primer lugar, que siempre se apeguen al tratamiento médico (...) en segundo lugar,
yo me he dado cuenta que estando tranquila, en calma, buscando nuestra paz interior
es como...es como vivimos mejor...la artritis nos invalida y nos desesperamos
porque no podemos hacer muchas cosas, entonces deben de llevar con mucha
paciencia esta enfermedad (A, 2020).

En lo expresado se leen dos aspectos considerados de mayor importancia para ella: lo
bioldgico y lo psicosocial. Primero aludiendo a la confianza otorgada hacia la institucion —lo
cual se indagara posteriormente- en lo que respecta al tratamiento médico, asi como a los
profesionales que ahi laboran. Seguido, sefiala el mantener un adecuado balance emocional,
partiendo de lo que nombra como paz interior misma que, en palabras de la Sra. A, ha

encontrado con el acompafamiento profesional del Psiquiatra y la religion.

Es interesante que las recomendaciones dichas por ella hacia otras personas que recien
han obtenido un diagndstico de AR, solo se focalicen en estos dos aspectos, e incluso
continlie sefialando que desde la parte emocional descanse la génesis de la artritis en cada
persona, algo anclado en ella y que se construyd dentro de sus consultas en el area de

Psiquiatria, pero que ha colaborado también hacia el sentimiento de culpabilidad.

También es importante resaltar el aspecto sefialado donde menciona que la AR
invalida a quien la padece, un constructo dicho en parrafos previos pero que en este apartado
es utilizado en la emisiéon de recomendaciones focalizando en la necesidad de mantener

paciencia en el padecer. Ella, al continuar sobrellevando la artritis emite de manera directa la

106



representacion de vivir con esta enfermedad, y sefiala como importante estos puntos por las
barreras mas dificiles en su vida donde la afectacion principal no fue solo la sintomatologia

por AR sino lo implicado en su salud mental.

5.5 Categoria: Contexto institucional

Como tercera categoria de andlisis se presenta el contexto institucional en el que la
participante ha estado inmersa para llevar a cabo su tratamiento médico y acompafiamiento
por profesionales del &rea de la salud. En ella se encuentran tres subcategorias en las que la
entrevistada hizo hincapié, puesto que considera parte medular de su estado fisico y
emocional para sobrellevar la artritis hasta hoy en dia. Asi mismo dentro de esta categoria se
incluye la representacion e intervencion del trabajador social en su proceso institucional de
salud. Tal como puede ser observado en la siguiente figura:

Figura 6.
Categoria Contexto institucional de la Sra. A

P.O: Naturalizacion

Confianza en la
institucion

Contexto
institucional Trabajo Social

P.O: Construccion
0 l N H

Fuente: Elaboracién propia, basado de la entrevista con la participante A.

En este sentido se agrega la red semantica (figura 7) donde surgieron 5 cddigos entre
las 2 subcategorias: “Confianza en la institucion” y “Trabajo Social”. De igual forma se
resaltan los procesos de objetivacidn de las representaciones sociales, emergentes en esta

categoria: construccion selectiva y naturalizacion.
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En el caso de la subcategoria “Confianza en la institucion” subyacen los codigos
Diagndstico, Tratamiento, Tratamiento psicoldgico y Violencia institucional, existiendo de
este un nodo con la subcategoria de Trabajo Social, misma que se compone de otros dos
cadigos: Grupo de apoyo y Rol del trabajador social. Tal como se presentara a continuacion
y con mayor profundidad, en la primera subcategoria descansan dos dimensiones de las
representaciones sociales, el campo de informacion y de representacion; ambas se asocian
entre si por el impacto en la informacién emitida por la institucion y recibida por la Sra. A
con respecto a su artritis, en buena parte impulsadas por el tratamiento psicolégico y médico.

Para la segunda subcategoria el nodo entre ambas subcategorias lo establece el codigo
Violencia institucional al existir por parte de los profesionales de la salud, entre ellos el
departamento de Trabajo Social, al mismo tiempo se apunta el papel ejercido por este
profesional, asi como el interés por parte de la participante en la creacion de un grupo de

apoyo dentro del departamento.
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5.5.1 Subcategoria: Confianza en la institucion

En lineas anteriores es posible conocer la confianza creada por parte de la Sra. A hacia
la institucion de salud, esto luego de los cambios presenciados en su calidad de vida por la
eficacia del tratamiento, desde la administracion de los farmacos para detener el progreso de
la artritis y desinflamar la mayoria de las articulaciones donde sufria constante dolor.

Otro de los factores que también favorecié en la confianza fue la explicacion puntual
por parte de los reumatdlogos hacia su proceso con la artritis, incluyendo un seguimiento
temprano en los primeros afios de diagndstico con tratamientos que en esos momentos eran
nombrados como “novedosos”, acorde a los estudios que se tenian en aquel momento. A
pesar de los beneficios que trajo para ella la aplicacion de este tipo de tratamientos, el costo
por otras enfermedades fue apareciendo gradualmente permeando hasta la actualidad.
Actualmente existen otras tantas formas de tratamiento que presentan un numero menor de
reacciones secundarias y se pueden utilizar para tratar otras enfermedades autoinmunes. En
su caso, la participante ha probado diversos tipos de medicamentos que suprimen la
enfermedad, todos controlados por el Hospital Militar y explicados en cuestion de reacciones

secundarias por el personal médico.

Como dato de importancia, las atenciones en ultimos afios donde ha tenido mayor
involucramiento su familia -hijos e hija-, debido a las complicaciones por otras
enfermedades, han sido explicadas de manera adecuada, haciendo de esta forma que los

médicos involucren a la familia también en el proceso de salud-enfermedad de la Sra. A.

Por otro lado, referente al aspecto social se encuentra que el Unico apoyo brindado
por la institucion de salud se enfoc en el tratamiento psicoldgico, luego de ser diagnosticada
también con depresion. En este punto la construccion de su representacion sobre la artritis y
su causa tienen su concepcion en las consultas con el Psiquiatra, quien en multiples veces le
ha dicho que ella fue la causante de su enfermedad, debido a que no control6 y desahogo las
emociones de ira, enojo y coraje gue sentia hacia su esposo cuando discutia con él, creando

entonces en ella la aparicién de la artritis; tal como lo menciona en lo siguiente.
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El Psiquiatra me ensefnd que yo fui la que provoco todo eso (...) y comencé a entender

que parte de esto fue mi culpa (A, 2020).

Dialogar con su Psiquiatra trajo consigo el constructo de responsabilidad, como si ella
misma hubiese sido causa directa del origen de la artritis, alcanzando sus palabras un grado
de culpabilidad que afecta su salud mental, respuesta ante el dolor y malestares por dicho
padecimiento. Sin embargo, esta premisa no debe tomarse como absoluta, puesto que son
multiples las casusas por las que esta se puede presentar y no se alude a un solo origen.

A pesar de esto, la idea de culpabilidad se encuentra anclada en la Sra. Ay es posible
encontrarse en diferentes discursos, fortaleciéndose por el trasfondo profesional y la
confianza creada hacia la institucion; de cierto modo una manera de violencia institucional

en lo emitido por dicho profesional y normalizado ya por la entrevistada.

Por otra parte, pese al tiempo que suele ser prorrogado para la transferencia con otros
especialistas dentro del Hospital Militar, la Sra. A continGa acudiendo de manera puntual a
sus citas y consultas, y tiene especial trato con los médicos que le solicitan su expediente
para ser referente de otros estudios y en ningiin momento considera haber experimentado una
mala recepcion de dicho gremio, exceptuando el caso de algunas enfermeras, enfermeros y
trabajadoras sociales, siendo en estas Ultimas profesionales en quienes se abarcara en la

siguiente subcategoria.

5.5.2 Subcategoria: Trabajo Social

En la entrevista la Sra. A coment6 haber tenido poco contacto con las trabajadoras
sociales del hospital, ya que solo se habia acercado a dicho departamento para cuestiones
meramente administrativas. Por tal motivo su dimensidn representacién social hacia la figura
de trabajo social dentro del hospital se encasilla en el ambito burocratico después de haber
visto que este profesional se encarga de estar pendiente de los documentos de las personas

enfermas, asi como de facilitar el tramite de las pensiones. Lo anterior tiene su origen luego
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de contactar con la trabajadora social del hospital para ambas funciones sin tener establecer

algun tipo de intervencidn social sobre su padecimiento.

Mas adelante, al preguntarle sobre qué consideraba le hacia falta a Trabajo Social

para intervenir con personas que padecen artritis menciond lo siguiente:

Pues un poco mas de paciencia porque luego uno no puede firmar rapido y, y tienen
prisay, “;ya?, ;ya?”. La trabajadora social es muy imprudente porque sabe que yo no
puedo usar mis manos y me estd apurando; mas que nada mejor actitud. (...) yo creo
que lo que deben de hacer es preguntar: “;cémo esta?, ;como se siente?...le vengo a
hacer esto, ;puede apoyarnos?”, ;No? (A, 2020).

De esta manera la experiencia en el departamento de Trabajo Social para la Sra. A se
ha tornado también en una forma de violencia institucional, al recibir atencion poco
profesional al momento de acudir para algin tramite o asesoria. Las sugerencias que
menciona son basicas de cualquier atencion con calidad, e incluso en algunas instituciones
es algo especificado en sus codigos de ética para este y otro departamentos de salubridad.
Ademas, conocer de manera general mediante la técnica de observacion simple al usuario o

usuaria se vuelve bésico de cualquier atencion.

Por ultimo, se agrega la inquietud de estar en un grupo de apoyo con otras personas
que padecen artritis reumatoide, para también servir de respaldo por medio de vivencias
contadas a partir de sus miembros y de profesionales que aporten al conocimiento sobre
diversos temas. Este punto es mencionado dentro de esta subcategoria, ya que la Sra. A
considera que este profesional con una buena actitud y conocimiento seria capaz de formarlo

dentro del instituto.
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5.6 El caso del Sr. B

5.6.1 Artritis reumatoide y cuidados paliativos del Sr. B

Como referencia importante, en un principio, al momento de recibir su diagndstico
de artritis reumatoide en el afio 2010, los médicos le sugirieron tratarse con quimioterapia -
la cual inhibe el sistema inmunolégico “apagando” la enfermedad-, para que de manera
puntual fuese tratada la artritis, y su avance sea lento. Sin embargo, esto trajo consigo una
complicacion por tuberculosis peritoneal, como consecuencia de que las defensas de su
sistema inmune se encontraban inactivas en su totalidad por el tratamiento; cuando esto
sucedio sus padres y expareja estuvieron con él apoyandole. Después de sobrellevar dicha
enfermedad hasta el momento no ha surgido alguna otra; ahora unicamente consume los

siguientes medicamentos:

Tabla 10

Enfermedades y consumo de medicamentos del participante “B”
Para tratar la AR Para el dolor
-Arava -Dolo-neurobion
-Metrotexate

Fuente: Elaboracion propia, basado de los datos recopilados en el estudio socioeconémico del Sr. B.

Afortunadamente debido al diagnostico oportuno y a la rapida accién médica en el
tratamiento para pausar el progreso de la artritis, es visible la disminucién de medicamentos,
teniendo ademas el antecedente de una patologia que fue controlada puesto que al tener un
diagnostico menor a diez afios las complicaciones no han sido tan graves. Lo reportado en la
tabla 10 refiere a medicamentos que hoy en dia sirven como tratamiento para la AR, asi como
para disminuir el dolor, pudiéndose ver dos medicamentos en el primer caso y uno para el
segundo. De manera particular, la enfermedad se encuentra suprimida con los medicamentos
consumidos, empero en las Gltimas semanas previas a la entrevista el participante refirio
haber sentido molestias relacionadas con la sintomatologia reumatica como son rigidez,

dolor, cansancio articular, entre otros afines.
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A continuacion, se presentan los resultados de las categorias de analisis “Experiencia
de vida”, “Vulnerabilidad de género” y “Contexto institucional”’, de l0s cuales surgieron
subcategorias y c6digos y, en algunos casos nodos. De igual forma se presentan los procesos
de objetivacion existentes para la creacion de las representaciones sociales inmersas en el

entrevistado.

5.7 Categoria de analisis: Experiencia vivida del Sr. B

En entrevista con el Sr. B se pudo obtener de la categoria “Experiencia vivida” cinco
subcategorias, de las cuales emergieron 19 codigos, relacionados con los momentos de vida
del participante luego de conocer su diagnéstico con artritis. La siguiente figura muestra las
subcategorias mencionadas, en donde también es posible encontrar los procesos de

objetivacion y anclaje.

Figura 8.
Categoria Experiencia vivida del Sr. B

Experiencia
vivida B

Corporeidad %

Fuente: Elaboracién propia, basado de la entrevista con el participante B.

Procesos de representaciones sociales

SI[BID0S SOUG!SGJH:}SD.[dBJ AP S082004]

Se visualiza entonces cada una de las subcategorias encontradas en la categoria
experiencia vivida, donde al mismo tiempo coexisten procesos de representaciones sociales,

més precisamente el proceso de anclaje y el de objetivacion. En este ultimo ocurren la
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construccion selectiva, formacion del esquema y la naturalizacién, que se fortalecen con cada

formacion ocurrida desde que el Sr. B recibid su diagnostico.

En los afios que el Sr. B ha vivido con artritis su dimension representacional hacia la
AR ha cambiado, debido a que ha tenido un acercamiento desde la posicion de familiar,
especificamente desde su papel como hijo, con la AR y sus cuidados; no obstante, la
experiencia directa con dicha patologia ha sumado en cuanto a la resignificacion. Por su
parte, la construccién hecha referente a la AR a partir del campo de informacion
fundamentado en su mayoria por revistas cientificas sobre su enfermedad se acerca a una
definicion médica:

(...) pues es un descontrol digamos, en el tema eh...inmune en donde pues todavia

no se conoce muy bien qué lo dispara, pero es un descontrol y...el mismo sistema

inmunolégico ataca a diferentes células de (...) pensando en que esas son pues... un
organismo este, ajeno ¢no?, como algun virus o alguna bacteria. Entonces, digamos
que es un descontrol en el sistema inmunoldgico que todavia no se sabe bien qué es

lo que le esté disparando ¢no? (B, 2020).

El Sr. B menciona que al principio cuando supo de su diagnostico, comenzo a leer
muchos articulos cientificos y documentos que hablaban respecto a los ultimos estudios que
se estaban haciendo sobre la enfermedad, para asi tratar de buscar una posible solucién o
mejor calidad de vida de algo que iba a tener que sobrellevar; apoyado también desde sus

conocimientos académicos.

De esta manera fue formulando una nueva representacion de la AR, luego de pensar
antes que esta solo se presentaba a personas en la etapa de vejez, fortaleciendo esta
representacion de manera intersubjetiva por los comentarios con otras personas que también
tenian el mismo diagndstico, y en las consultas médicas con los médicos especialistas en el
area de Reumatologia. Asi, tal como menciona Vergara (2008), el conocimiento de la
experiencia vivida es socialmente elaborado y compartido. En concordancia, se expone la
red de “Experiencia vivida” (figura 9) donde se aprecian las uniones y asociaciones entre

subcategorias y codigos.

El codigo “Crisis” presenta mas asociaciones con otros al ser consecuente de la artritis

y de las enfermedades periféricas a esta que también le han ocasionado infelicidad,
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emociones negativas, sentimiento de incapacidad funcional, y que estos a su vez han
cooperado en los procesos de objetivacion. Asi mismo la representacion que el participante

tiene sobre la AR se ha construido con la experiencia de las mismas crisis vividas.

Por otro lado, la subcategoria Salud mental adquiere un nimero considerable de
asociaciones entre otros codigos, puesto que para el Sr. B esta se ha visto involucrada desde
que le fue diagnosticada la artritis; el estrés es una de las asociaciones que sobresalen de esta
subcategoria al tener una relacién causal para el participante. Por su parte, el
acompafiamiento de su familia funge como sostén ante sus condiciones limitantes y
emociones negativas. A continuacion, se presentan a profundidad las subcategorias y sus

cadigos.

5.7.1 Subcategoria: Salud mental

Al empezar los cuadros de dolor crénico en donde no podia tener control, tuvo una
recaida emocional, por la razén de no saber el origen de tal condicién, aunque siempre tuvo
en cuenta que podria ser algo referente a la artritis, en vista de que su madre y tia materna
sufrian dolores y molestia similares a los que él sentia en ese momento. Este miedo por la
incertidumbre creci6 ain mas conociendo que tenia artritis por las referencias que habia visto

en sus familiares.

(...) pues al principio si fue un choque fuerte para mi, el pensar que yo tenia la
enfermedad, como que fue poca aceptacion jno? Ya después este...sobre todo con
miedo ¢no? de hacia donde iba: se me iban a deformar este...los huesos. Porque
también una hermana de mi mama tuvo artritis y a ella si la trataban mucho con
cortisona y estaba muy deformada de sus huesos. Entonces, como yo tenia esa
referencia de mi tia y mi mama, o sea, ha tenido, pero mucho mas tranquila ;no? Y
entonces como que si llegaba a asustar de a donde podria ir ¢no? (B, 2020).

Es notorio que dentro de la formacion del esquema en el Sr. B para la representacion
social de la AR se encuentra la deformacion de huesos, la cual se formo desde lo que conocio
de su tia materna, y en otros medios de informacion. A pesar de esto, desde su experiencia

vivida ha podido experimentar que la presencia de la artritis en su cuerpo es una constante
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de altibajos que no inmediatamente se dirigen a una deformacion articular, pero que si afectan

en buena parte su estado emocional y, por ende, su salud mental.

Como un dato de interés el Sr. B refirid que uno o dos afios antes de presentar los
primeros sintomas de artritis, sus padres iniciaron su proceso de divorcio y él por su parte se
encontraba culminando su tesis de doctorado, situaciones que considera, lo llevaron a sentirse
estresado por sus estudios e infeliz por su madre y padre. En tal sentido, considera que este

escenario colabor6 para que la artritis reumatoide se hiciera presente en su vida.

Y...pues no sé a lo mejor fue también una combinacion, ¢no? entre estres y todo el

proceso que estaba llevando de separacion de mis papas y mi tesis, entonces yo creo

que fue una combinacién de...de los dos ¢no?, 0 sea en esa etapa que se me detona la

artritis (B, 2020).

Por consiguiente, ha reflexionado que como punto inicial de la AR en él se asocia el
estres y la presencia de crisis por dolor cronico, derivando a momentos de infelicidad e
insatisfaccion, que a su vez aumentan el riesgo de afectar en su salud mental, tal como refiere
Covic et al. (2012). A pesar de tener estas conclusiones, el Sr. B no ha decidido tener
acompariamiento terapéutico en materia de salud mental, la cual sirva como barrera de
contencion ante lo que sefiala como problemas estresantes. Unicamente estuvo acudiendo a
terapias Psicoldgicas para tratar la separacion con su expareja hace unos afios, en las cuales
comenta haber tenido influencia en su estado corporal, al sentir sus articulaciones menos
rigidas. El suceso de separacion fue dificil para él, dado que su expareja representd un soporte
importante en el inicio de su enfermedad, al igual que su familia, en donde el apoyo aun

continua.

5.7.2 Subcategoria: La Familia

En la subcategoria de familia descansan tres cddigos, la felicidad, apoyo vy
comprension digna del dolor, este Ultimo siendo importante para su proceso de diagnostico-
enfermedad para el Sr. B, puesto que ya habia estado en el rol de cuidador conociendo el
dolor de manera subjetiva, desde la perspectiva de sus familiares; ahora, el dolor se volvia

objetivo, toda vez que él experimentaba de manera directa los efectos de la artritis,
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comprendiendo mas el sentir de su madre y tia materna. En lo que se refiere a sus familiares,
estos pudieron brindarle una comprension digna a su sentir, al tener como antecedente lo
vivido con la madre del Sr. B, incluso siendo ella una de las principales en emitir
recomendaciones que con el tiempo y por su experiencia de vida con la artritis, sabia cuéles

eran algunas de las mejores practicas para sobrellevar los sintomas de AR.

De esta manera ha recibido especial apoyo desde el momento en que fue
diagnosticado, tanto por sus padres y familia consanguinea como de su expareja, quien en un
principio fue parte de su soporte acompariandole en sus momentos de crisis reumatica y por
la tuberculosis peritoneal. En fechas actuales el apoyo ha continuado por parte de su familia
y se ha agregado el de su hijo en actividades comunes, resaltando que esos aspectos le
generan felicidad.

Recibiendo este tipo de soporte, la actitud ante los retos presentados por la rigidez,
dolor, e incapacidad ha sido diferente, automotivandose con las actividades como el buceo y

la fotografia subacuética que le impulsan de manera positiva ante los sintomas por AR.

5.7.3 Subcategoria: Estimulo positivo externo

Tal como se menciond el Sr. B refiere que existe una relacion entre los momentos en
que siente mucho estrés y surgen sus crisis reumaticas, dandose cuenta de que también
cuando realiza natacidn o buceo, sus niveles de estrés descienden, y puede sentirse con mayor
movilidad; a su vez, el seguir realizando lo que mas le gusta favorece a tener una mejor

actitud ante el sentimiento de incapacidad funcional.

(...) una cosa muy importante para mi es nadar. Ahi donde siento que relaja las
articulaciones, las muevo, siento que cuando estdn mas en movimiento son menos
propensas a inflamarse... y también cuando ya estan inflamadas me ayuda mucho
como a volver, como a articularlas y...creo que para mi la natacion y el yoga han sido
como, hasta ahorita de los mejores este, digamos como paliativos de la enfermedad.

La contribucidn que esto tiene para él es multiple, el involucramiento de este tipo de
ejercicios beneficia a las articulaciones que sufren rigidez y dafios potencialmente,

cooperando en una mejoria progresiva con la que puede recuperar su movilidad. A la par el

119



Sr. B lleva una dieta equilibrada en alimentos que ha visto no “disparan” la actividad de dolor
en su cuerpo, conociendo asi aquello que le funciona y aquello que no, basdndose en como

responde su cuerpo.

Lo anterior parte del campo de informacién, obtenido desde su experiencia vivida,
desde las practicas adquiridas en articulos, charlas con profesionales y terapeutas diversos,
ademas de la respuesta corporal al aplicar diferentes métodos paliativos en él. De esta forma,
la corporeidad asume un rol de influencia en sus estados emocionales como estimulos
positivos 0 negativos, al interconectarse entre si por aspectos como el dolor, las crisis y la

incapacidad funcional; codigos subyacentes en la subcategoria corporeidad.

5.7.4 Subcategoria: Corporeidad

La atencion a la respuesta de su cuerpo ante alguna muestra de dolor o insatisfaccion,
nunca habian sido prioridad diaria que volviera su vida limitante en cuanto a movimiento
corporeo, hasta que la busqueda a una respuesta del origen a dolores tan intensos y
paralizantes pauso su vida. Cuando recibi6 su diagndstico de artritis, el aparente dolor sin
causa en sus articulaciones tomo un sentido que lo llevo a retomar su representacion en torno
a la artritis, obtenido en un principio dentro de su formacién del esquema, pensando asi en
una segura deformacion en sus manos, pies, dedos, codos y en donde existieran
articulaciones; ademas de imaginar la presencia del dolor para toda su vida, asi como en sus

familiares se habia presentado la afectacion.

Luego de obtener el diagnostico de una enfermedad reumatica, el proceso de
tratamiento que comenzo6 a llevar fue haciendo que de manera progresiva los dolores
incapacitantes disminuyeran, aunque esto implicara comenzar a tratar otra patologia —

tuberculosis peritoneal-, y se convirtiera en ese momento en una nueva causa de problema.
Al principio para el Sr. B el hecho de modificar sus pautas laborales, en especifico

sus actividades relacionadas con su carrera en el ambito académico, fue también un impacto

en su vida. No poder pasar méas tiempo de frente en un escritorio trabajando, o tener que
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utilizar muchos objetos como cojines o0 almohadas que le ayudaran a sentirse cémodo, que,
a su vez, pasando unos minutos se volvieran insoportables convertian situaciones estresantes

por las cuales debia lidiar, situacion que trajo consigo tomar decisiones en su vida laboral:

Entonces, sigo de alguna manera como en el ambito un poco cientifico y muy
conectado con diferentes colegas, pero yo este, decidi ya este, alejarme un poco de la
Academia un poco mas estricta, y a hacer cosas de mi profesién, pero con menos
estrés ¢no? (B, 2020).

Conforme el tiempo transcurri6 fue experimentando la respuesta de su cuerpo ante
circunstancias estresantes, en donde sus articulaciones se mostraban rigidas, entumecidas, y
pesadas. Si bien, en un inicio no se podia percatar de la relacion entre el estrés y los “picos”
de dolor o crisis, fue hasta que tuvo conciencia entre su artritis y él que pudo conocer que las
situaciones problemaéticas no canalizadas le generaban dolores cronicos. Ello hizo tratara de
alejarse de la excesiva carga laboral, momentos de ira y enojo, conociendo otras formas de

encaminar todo lo que le producia estar en estado de estrés.

(...) me di cuenta también que el estrés puede como detonar este como picos fuertes
de la actividad, cuando estoy mas estresado, siento mas dolor en las articulaciones,
entonces creo que, pues que si ha sido como todo un proceso en cambiar varias de
estas pautas y, pues decidir este, también diferentes actividades relacionadas también
con mi carrera, pero ya no tanto en el &ambito académico mas estricto como yo pensaba

en un momento que me gustaria este, desenvolverme... (B, 2020).

Son entonces, en estos momentos cuando pone en practica el buceo y natacion que
algunos médicos le han mencionado trate de no realizarlo de manera excesiva. Sin embargo,
cuando logra la interaccion entre lo farmacoldgico y dichas practicas que sirve de fisioterapia,
su estado fisico y mental son mas propositivos hacia la enfermedad. De la misma manera, el
cambio en su alimentacion ha sido un factor positivo para el Sr. B, al observar en él la
influencia que tienen el consumir comida con exceso de sodio, azUcares, grasas, 0 Su
contraparte: alimentos ricos en diferentes vitaminas y elementos que aportan beneficios para

SuU cuerpo.

En lo que se refiere a su imagen corporal, no considera sea una angustia o

problematica para él, puesto que las deformaciones articulares que se le han presentado han
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sido minimas, tomando en consideracion los diez afios que cuenta con diagnostico de artritis;
no obstante, el dolor que se presenta en estas partes del cuerpo, se debe al proceso cronoldgico
del movimiento articular, mismo que le hace sentir incapaz de poder desarrollar todo lo

deseado, siendo esto un estimulo negativo externo a él.

5.7.5 Subcategoria: Estimulo negativo externo

El dolor que es encontrado dentro de la anterior subcategoria y es parte del proceso
de representaciones sociales: “formacion del esquema”, representa para el Sr. B un aspecto
incapacitante, constructo que se fortalece por las restricciones encontradas al desemperiarse
como Bidlogo. Asi mismo, en multiples ocasiones ha llegado a pensar que varias de sus
actividades ante la sociedad ya no son posibles de realizar desde diferentes contextos,
sumando al sentimiento de tristeza por sus restricciones en tareas sencillas como doblar la

ropa, lavar, escribir, cocinar o practicar de manera cotidiana algun deporte.

Otras de las circunstancias que se agregan al estimulo negativo externo son también
las enfermedades periféricas a la artritis, en este sentido los médicos le han advertido sobre
un posible dafio a su cuerpo, debido a la ingesta del farmaco Metrotexate, el cual es utilizado
de manera comun como tratamiento para la artritis, pero trae consigo una serie de efectos
secundarios, como descalcificacion de huesos, desgaste articular, posibilidad de padecer
anemia, dafio en diferentes 6rganos como el higado, entre otros, tal como es consciente de

ello:

(...) a veces me quitan el Metotrexate, dependiendo de como estén los indicadores de
inflamacién y, los niveles también de dafio en higado. (B, 2020).

Hasta el momento, la enfermedad periférica que mas le trajo problemas de salud fue
la tuberculosis peritoneal contraida por medicamentos bioldgicos, los cuales vulneran su
salud, por ello, en la medida de sus posibilidades evita el contacto con personas que puedan
tener cualquier tipo de patologia transmisible, haciendo uso de mayores cuidados en sus

actividades.
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Conforme el Sr. B conoce las reacciones de su cuerpo al consumir ciertos alimentos,
practicar 0 no deporte o estar en una situacion estresante, puede manejar de mejor manera las
crisis surgidas. Si llega a sentir que su cuerpo necesita un descanso, entonces lo lleva a cabo,
porque de esa manera siente su cuerpo le indica cuando requiere pausar sus tareas para poder
responder mas adelante eficientemente. Estas crisis se encuentran dentro de su proceso de
objetivacion de la representacion social de la artritis, como naturalizacion, luego de ser para

el Sr. B parte medular de su padecer.

Hay veces que...la misma crisis, o sea, me da mucho cansancio ¢no?, en las tardes o

en alguna parte del dia, y no es como la misma actividad que yo tenia antes, entonces

como que también parte de...como respetar esos descansos que pide el cuerpo.

Entonces yo creo que ha cambiado la, digamos la dindmica, la actividad que yo hacia

antes, este, antes de ser diagnosticado (B, 2020).

En la energia de su voz y al interior del discurso del Sr. B se refleja que la aceptacion
a las condiciones de su vida a partir de su diagnostico con artritis ha sido un proceso
complejo, partiendo desde el aspecto de incapacidad social, al tener que detener gran parte
de su vida como la habia estado llevando. Frente a algunos amigos y conocidos también ha
sido complicada la adaptacion, ya que las demas personas suelen encasillarlo como una
persona “sana”, “que no tiene nada”, o que “solo se hace”; de nueva cuenta el dolor se
encuentra como algo inexistente y subjetivo, invisibilizando la AR entonces porque sus
efectos no son a corto plazo y visibles en primera instancia. Empero, la enfermedad no
discrimina en cambiar el desempefio, animo, rol y condiciones familiares, tal como es

presentado en la siguiente categoria de analisis.

5.8 Categoria de analisis: Vulnerabilidad de género

Desde la misma vivencia del Sr. B se pudieron rescatar aspectos donde existieron
aspectos que debilitaron su desempefio en su rol dentro de su familia, surgieron aspectos de
desesperacion por las condiciones que se le presentaron, entre otras circunstancias. En este
sentido se muestran a continuacion tres subcategorias: rol en la familia, desesperanza
aprendida y las recomendaciones emitidas para personas con diagnastico reciente de artritis

reumatoide. El total de cddigos en todas las subcategorias es de seis.
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Figura 10.

Subcategorias de Vulnerabilidad de género del Sr. B

Rolen la
familia
Vulnerabilidad
de género B
R DZ?E‘,’.Z%’;”

Fuente: Elaboracion propia, basado de la entrevista con el participante B.

En la red seméantica (figura 11) se puede visualizar la unién entre las subcategorias
“Rol en la familia” y “Desesperanza aprendida”, en consecuencia, a las dificultades que han
existido en la vida del participante con artritis, al estar en su rol como padre e hijo. Esto
también es mas visible en la asociacion entre los cddigos Rol de padre y Miedo presentes
tiempo atras cuando recibio su diagnéstico; en contraste el codigo Felicidad presente en su

vida como padre y en la dinamica familiar.

Con respecto al codigo Incertidumbre, este es parte de la “Desesperanza
aprendida”, formado en buena parte gracias al campo de informacion recibido de diferentes
medios, principalmente los articulos cientificos, lo cual ha sumado en tener un panorama
poco alentador con respecto a la evolucion de su enfermedad. Al mismo nivel se encuentra

el miedo entrelazado con el cddigo anterior y con el mismo campo de informacion.
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Acerca de la ultima subcategoria “Recomendaciones”, el cédigo Conocimiento del
cuerpo se encuentra presente con lo emitido por el Sr. B, que a su vez se une a la
naturalizacion de la representacion social sobre la AR. También buena parte de lo emitido se
retoma del campo de informacién y de los datos anclados en su experiencia de vida y lo
observado en hallazgos cientificos y empiricos en €l y sus madre y tia que también padecen
la AR. En las siguientes lineas se analizan con mayor detalle las subcategorias inmersas en

la Vulnerabilidad de género, al igual que sus cédigos y nodos.

5.8.1 Subcategoria: Rol en la familia

En los roles de padre e hijo del Sr. B dentro de su familia, siempre se ha sentido
apoyado, tal como se presento en parrafos anteriores en donde la dindmica familiar ha sido
positiva para sobrellevar las dificultades que la artritis representa y ha representado en su
vida. La decision de ser padre se vio inmersa en el miedo junto a su expareja por “heredarle”
a su hijo o hija la artritis, puesto que habia observado el patron familiar entre él, su madre y

tia materna.

(...) yo estaba muy, muy renuente de tener hijos, por lo mismo ¢no?, o sea, no sabia
como iba a estar en un futuro ¢no? Y si tenia muchos miedos e incluso de, de
transmitir y heredar ¢no?, la parte de artritis a mi hijo o hija, ¢,no? Entonces, como
que fue un periodo un poco de incertidumbre, pero bueno, finalmente decidimos
tenerlo (B, 2020).

En relacién con esto, textos como los de Rodriguez et al, 2016; American College of
Rheumatology, 2018; y Delgado et al, 2006; por mencionar algunos, hacen mencion no de
una herencia directa de la AR, sino de predisposicion a la enfermedad, es decir, existen
posibilidades genéticas que, sumadas a otros factores o aspectos bioldgicos, fisicos,
ambientales y geograficos pueden propiciar un entorno favorable para la aparicion de la
artritis, aunque esto no significa su aparicion por herencia. En el caso del Sr. B es posible
exista una predisposicion genética hacia su hijo, no obstante, en la actualidad esta

preocupacion no ha estado presente, enfocandose asi de disfrutar su paternidad.
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Desde el 2014, afio en el que nacié su hijo, solo se ha enfocado en fungir el papel de
padre, preocupandose por el bienestar de ambos cambiando sus prioridades y tareas,
enfocando a sentirse feliz con él y los suyos. En lo que respecta a su expareja, actualmente
tienen comunicacion para las necesidades que a su hijo se le presentan compartiendo
custodia, y en lo que respecta a su enfermedad, ella no se responsabiliza como al principio lo
hizo por el hecho de encontrarse separados.

Para el Sr. B, estar con su hijo, formarlo en valores y acompariarlo en su proceso
educativo le ha ayudado en su estado de animo, esperanza y generacién de propésitos en su
vida para enfrentar los momentos de crisis por la artritis y por las otras enfermedades

periféricas.

(...) yo creo que si ha cambiado como las prioridades y, ahora es como, para mi una

prioridad mayor estar con, dedicarle tiempo de calidad a mi hijo ¢no? (B, 2020).

Empero, en el pensamiento del Sr. B existe también temor ante lo que puede ocurrir
en el futuro por su condicidn con artritis, al seguir cuidando a su hijo, no valerse por si mismo
0 perder su empleo; situaciones que lo hacen perder las esperanzas por el progreso de la

artritis, tal como se sefiala en la siguiente subcategoria.

5.8.2 Desesperanza aprendida

Los momentos de mayor incapacidad funcional, justo cuando debe realizar sus
actividades cotidianas y la crisis por la artritis u otras enfermedades le son presentadas,
aparece en él los sentimientos de desesperanza aprendida, donde el constante dolor impide
imaginarse una vida sin este, minimizando las posibilidades de tratamiento para su vida. El
estado emocional existente en situaciones criticas generadas por el dolor, dificultad para
movilizarse y demas, generan un estado emocional del cual surge incertidumbre y miedo

hacia su vida presente y futura.

El Sr. B sefiala como punto mas alto de incertidumbre el momento en que recibio su

diagnostico, con el claro sefialamiento de que muy probablemente quedaria en una condicion
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de discapacidad. El proceso de comprension de su diagnéstico fue complejo al tratar de
buscar mas respuestas en distintas fuentes de informacion de lo que ya conocia de la AR,
aungue mientras mas investigaba y se formaba de informacion su incertidumbre y temor iba
creciendo por el hecho de hallar datos poco esperanzadores; en este marco, la dimensién de
informacion se encuentra vinculado dentro de la red semantica con los codigos Miedo e

Incertidumbre.

A lo largo de estos diez afios con dicho diagnéstico, el Sr. B ha tenido altas y bajas
emocionales, mismas que han sido tomadas por él como momentos de desesperanza debido
a los pocos reforzadores positivos vividos en los momentos de crisis. En la subjetividad del
Sr. B, la realidad vivida en esos momentos donde el dolor se presenta de manera cronica le
dan una sensacidon de no poder escapar, un sentimiento de “encierro”, donde le es dificil
pensar en una salida, situacion que trae consigo limitantes en su movilidad, debido a la rigidez
que su cuerpo experimenta por el estrés presentado. De esta manera, la desesperanza
aprendida se hace presente en su experiencia vivida, como lo sefiala Gonzalez y Hernandez
(2012), generando también un deéficit en su capacidad motora por los pensamientos y realidad
vivida. En lo que respecta a las acciones tomadas por el Sr. B para favorecer su estado
emocional y fisico, como fue mencionado en lineas pasadas, decide tomar terapias en su
cuerpo movilizando sus articulaciones por él mismo en donde logra encontrar mejoria

posteriormente.

Para el Sr. B, el futuro se torna un tanto de incertidumbre por el aspecto del avance
progresivo de la enfermedad de artritis, aunque por el momento prefiere continuar viviendo
el presente e ir previniendo posibles escenarios de riesgo por la artritis u otras enfermedades,
con el apoyo de diferentes tratamientos médicos y terapéuticos. Por otro lado, pese a su
afectacién emocional por diversas situaciones en su vida y de que estas elevan la posibilidad

de crisis por la artritis, el aspecto social no se posiciona como prioritario para él.
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Con estos antecedentes de vida con artritis reumatoide, el participante emite una serie
de recomendaciones para quienes han recibido un diagnéstico similar, partiendo en su

mayoria de los datos informativos con los que cuenta.

5.8.3 Subcategoria: Recomendaciones para otras personas con AR

La importancia de encontrarse esta subcategoria dentro de la categoria Vulnerabilidad
de género, descansa en el estado de fragilidad al que se ha enfrentado por la artritis a partir
de su rol como hijo, padre y pareja. Tomando lo anterior como referencia, el Sr. B en la
entrevista emitid algunas recomendaciones para otras personas con diagnostico de artritis
reumatoide, destacando como primordial acudir al médico al sentir o tener algun malestar
persistente donde se sospeche que pueda ser AR, ya que el tiempo es valioso en el
establecimiento oportuno del tratamiento. Asi mismo, apunta a quienes viven con AR
sefialando la recomendacion de conocer la respuesta de su cuerpo ante cambios en su

alimentacion, medicacion, ejercicio, entre otros:

(...) lo que yo he visto es que, pues no es como un solo tipo de artritis ;no?, o sea
como que realmente en cada cuerpo este, funcionan o no funcionan diferentes cosas
entonces es como un, como un autoconocimiento de lo que le esta perjudicando o
funcionando a uno. Entonces yo creo que eso también es importante como...desde la
parte emocional, de la parte de alimentacion, desde la parte de ejercicio, creo que, es
que tiene que probar todo, desde la parte también del medicamento ¢no? (B, 2020).
De nueva cuenta la referencia mas cercana acerca de la artritis es de parte de su madre
y tia materna, de donde ha sido parte en el acompafiamiento de la enfermedad de ellas,
experimentando la respuesta de su cuerpo el cual ha sido diferente a la de sus familiares al
momento de consumir distintos farmacos; de igual forma, el Sr. B considera importante el
aspecto emocional como un factor interactuante con la artritis. De esta manera, es posible
encontrarse en esta subcategoria con el cdigo Conocimiento del cuerpo asociado al proceso
de objetivacion “Naturalizacion”, luego de apropiarse del conocimiento por si mismo,

tomando como punto de partida lo observado de sus familiares e investigado por su parte,

dando en este sentido como resultado la asociacién con la dimensién de informacién, asi

129



como el proceso de anclaje. El Sr. B tiene presente estos datos a partir de lo vivido, observado,
investigado y experimentado.

De forma conclusiva para esta subcategoria, el participante considera se debe tomar
seriedad ante cualquier cambio en el cuerpo, en el dolor, u otro sintoma para poder ser tratado
de manera eficaz y oportuna, y asi mejorar su calidad de vida durante el proceso de la
enfermedad.

5.9 Categoria: Contexto institucional

La Gltima categoria de analisis hace referencia al contexto institucional de salud en el
que se ha envuelto el Sr. B siendo acompafado en estos afios de diagnostico con artritis
reumatoide. En la siguiente figura se muestran las subcategorias “Desconfianza en la
institucion” y “Trabajo Social”, asi como dos procesos de objetivacion presentes en la
primera subcategoria; algo que se explora en las siguientes lineas.

Figura 12

Subcategorias de Contexto institucional del Sr. B
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P.O: Naturalizacion

Fuente: Elaboracién propia, basado de la entrevista con el participante B.
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Dentro de la red de esta categoria de andlisis (figura 13), la subcategoria donde se
encuentran mayores asociaciones de codigos y aspectos de las representaciones sociales es
“Desconfianza en la institucion”, entre ellos los cddigos de Diagnostico con el proceso de
objetivacion construccion selectiva, el cual a su vez se asocia con los cédigos Tratamiento y
Papel del reumatdlogo. La dimension de informacion se asocia con este ultimo por los datos
ofrecidos en las consultas médicas acerca de la artritis reumatoide. Con base en ello se fue

reforzando su construccion selectiva.

En referencia a la subcategoria Trabajo Social esta presenta los codigos Rol del
trabajador social, Desconocimiento hacia Trabajo Social y Grupo de apoyo, destacando este
a partir del interés por parte del Sr. B en participar en formar parte de un colectivo de personas

con el mismo perfil reumatologico.
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5.9.1 Subcategoria: Desconfianza en la institucion

Como se sefialo, la atencion que ha recibido tiempo atras ha sido a través de
instituciones privadas, haciéndose de este modo €l responsable de los gastos correspondientes
a todo lo relacionado con su tratamiento médico. Sin embargo, a pesar de acudir a una
atencion privada, considera que ésta discrepa en muchas ocasiones de ser oportuna y de
calidad, debido a que muchos médicos se dedican solo a “recetar por recetar”, como si todos

los casos de artritis fueran iguales

(...) pues a mi una de las cosas -rie-, que si a veces me llama la atencion y a veces...

pues...bueno eh, a veces no me gusta tanto ir a los chequeos, este, rutinarios, es que,

0 sea, la mayoria de los reumatélogos que he hablado, porque he pasado por varios,

son muy de “escuela”, muy ortodoxos asi, muy de recetas del que ya se sabe ¢no?

Como que son muy poco abiertos a todo el tema de alimentacion, el ejercicio, e

incluso a mi todo el tiempo me esta diciendo mi reumatélogo que ya no vaya a bucear

(B, 2020).

En consecuencia, por recibir poco apoyo por parte de los especialistas ha tenido que
cambiar en constantes ocasiones, puesto que varios de los medicamentos recetados han
mostrado poca eficiencia para detener el progreso de la AR, inclusive el conocer la respuesta
de su cuerpo ante los cambios por la alimentacion, ejercicio, toma de medicamentos, entre
otros, considera favorecen en mayor medida que los farmacos recetados en las consultas.
Como dato anexo, en la busqueda de una mejor atencién por parte de un Reumatélogo, el Sr.
B se encontrd a un especialista en esta area de origen cubano, el cual le brindd un tratamiento
—del cual dijo no recordar su nombre- con el que pudo observar y experimentar cambios
benéficos en su salud, especificamente sobre su artritis; desafortunadamente la estancia de
dicho médico en México fue poca, por lo que no pudo continuar tanto con el tratamiento

COMO con su seguimiento.

Con todo lo anterior, entre idas y venidas con especialistas el Sr. B fue construyendo
también la informacién acerca de la artritis, las alternativas en tratamientos el conocimiento
de farmacos especificos para tratar la enfermedad, los peligros de consumir ciertos alimentos,
o0 dejar ciertos farmacos, asi como los ejercicios y derivaciones con otros médicos de otras

especialidades. El papel del reumatélogo fue pieza clave para el proceso de objetivacion en
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su construccion selectiva, partiendo de las visiones de los especialistas, de lo experimentado
en su cuerpo con la AR y de la informacion recabada por medio de articulos cientificos.
Evidentemente recibir su diagnostico es el punto de partida para que la artritis dejara de ser
algo tan abstracto y comenzara a tener mayor claridad en él.

Por otro lado, el proceso de objetivacion de naturalizacion comenzé a tener méas
sentido luego de probar distintos tratamientos, pasando por los farmacos hasta llegar a los
tratamientos aldpatas y de medicina tradicional. EI conocimiento de estos y su eficacia en el
Sr. B cre6 una realidad: algunos medicamentos en conjunto con tratamientos de medicina
tradicional, ejercicios y demas tienen mayor respuesta a solo utilizar medicamentos desde los
méas basicos como el Metotrexate, hasta los mas sofisticados como son los farmacos
bioldgicos recetados por el médico. Por ende, dentro de la categoria de contexto institucional,
los codigos de diagnostico, papel del reumatologo y tratamiento han dado como resultado la

subcategoria desconfianza en la institucion como puede ser visible en las figuras 8 y 9.

De este modo el Sr. B menciona que mantiene desconfianza en las practicas
institucionales, aun cuando el tratamiento ha respondido de manera favorable. Considera la
atencion debe ser la adecuada por la parte de los médicos especialistas estando abiertos a
escuchar las demandas de sus pacientes y usuarios, puesto que sera mediante su apoyo que

podra darse un cambio en la calidad de vida en quien padece AR.

5.9.2 Subcategoria: Trabajo Social

Al llegar a esta subcategoria de analisis el participante menciond desconocer las
funciones de Trabajo Social, e incluso asegurd que en la institucion de salud privada donde
es atendido no se cuenta con dicho departamento o profesional, rectificando su desconfianza
hacia la institucion al no mostrar la necesidad de atender la parte social de sus usuarios. Con
esto también se encuentra el desconocimiento de Trabajo Social en una institucion de salud
privada, a pesar de que este profesional tiene la necesidad de laborar en ellas puesto que

siempre existen necesidades sociales que convergen con las médicas.
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Por otra parte, dentro de la entrevista, el investigador brind6 una explicacion general
sobre algunas funciones que realizan las y los trabajadores sociales en el area de salud,
sefialando también sobre los grupos de apoyo existentes en el sector publico como parte del
acompafamiento de otras enfermedades cronicas y que son liderados por estos profesionales.
En este sentido el Sr. B presentd mucho interés en formar parte de uno dirigido hacia personas
con artritis en caso de que llegara a existir para poder compartir experiencias y formar redes

de apoyo y acompafiamiento profesional y entre usuarios.

Pese a no haberle prestado una atencion directa a la parte social de su enfermedad, el
participante tiene conocimiento de su influencia directa en las crisis de dolor crénico por

artritis, asi como de otras enfermedades periféricas a ella.

De esta forma se presentaron ambos casos en los que se visibilizan notables
diferencias en su padecer por la artritis reumatoide, al mismo tiempo en que algunas
subcategorias de analisis son compartidas dando lugar al analisis de cada caso a partir de sus
experiencias de vida. El siguiente apartado se dirige a presentar la discusion de estos

hallazgos.
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Capitulo VI. Discusion

La inteligencia consiste no sélo en el conocimiento,
sino también en la destreza de aplicar los conocimientos en la practica.

Aristoteles

En este apartado se indagaran distintos puntos encontrados en la investigacion, que
marcan el objetivo de este y pretende dar una respuesta sobre las personas con AR, causas e
implicaciones sociales inmersas en sus contextos de vida, partiendo de las tres categorias de
andlisis: Experiencia vivida, Vulnerabilidad de género y Contexto institucional. Para ello se
muestran ambas realidades de los participantes, con la finalidad de presentar un analisis
comparativo entre las historias con el mismo diagndstico, encontrandose asi indicadores,
puntos de encuentros y desencuentros, iniciando con el origen de la enfermedad y las
representaciones sociales de la misma. Seguidamente los aspectos sociales, la busqueda de
un nuevo sentido de vida, sentimientos producidos a lo largo de sus vidas, asi como sus
significados.

Para tales fines los apartados presentados se han nombrado de la siguiente forma: el
origen del mal, en basqueda de un nuevo sentido de vida, las mujeres en el dolor invisible,
puntos de encuentro y desencuentro entre la Sra. A y el Sr. B. Por Gltimo, como parte de la
realidad actual por contingencia se redacta un apartado emergente titulado: consecuencia del

contexto actual de pandemia por COVID-109.

6.1. El origen del mal

De un dolor minasculo en las manos, pies, hombros, cadera que aumenta por las
noches y parte de la mafiana, que al dormir molesta incluso taparse con la sabana, donde en
primera instancia se piensa que su etiologia fue por tocar algo a temperatura caliente con las
manos frias o viceversa, pasa a ser una enfermedad no temporal sino croénica con nombre y
apellido. Quien sufre, un dia se levanta y acude al médico general el cual otorga
antiinflamatorios y acusa el origen de esto a una mala postura, el estrés o simple cansancio
por el trabajo; cuidado de los hijos e incluso la edad. Tiempo después los sintomas aumentan

y se vuelven insostenibles aun y con medicamentos, por lo que decide acudir de nueva cuenta
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al médico el cual, —en el mejor de los casos- le deriva al especialista en Reumatologia quien
luego de realizarle distintos estudios da la noticia. Es ahora una persona enferma con una
enfermedad incurable, costosa, agotadora e incapacitante: la artritis reumatoide. EI impacto
es multiple, de inicio incapacitante ya no solo en lo fisico, también en lo emocional, con mas

dudas que respuestas.

La descripcion anterior presenta de manera simplificada lo vivido en la etapa de
diagndstico de la Sra. Ay el Sr. B, en quienes surgieron dudas como ¢por qué a mi?, ¢por
qué a esta edad? y ¢ahora qué haré con...? Al enterarse de su diagnostico con AR en ambas
situaciones trataron de buscar el origen de su aparicion, tomando como referencia la
representacion social de la artritis antes de vivir con ella, en donde para la Sra. A esta era una
enfermedad de “personas grandes”, “viejitos” por lo que no era capaz de presentarse en
alguien joven como ella cuando recibio la noticia. El Sr. B por su parte, habia construido una
representacion de la AR enfocada a la deformacion articular y de los huesos, esto luego de
tener las referencias de sus familiares que tenian esta enfermedad. Para ambos casos la
deconstruccion y reconstruccion del significado de artritis reumatoide fue llevandose a cabo
a partir de los procesos vividos con la enfermedad, dicha representacion fue respaldada a
partir de las charlas formales e informales, medios de comunicacién, articulos cientificos y
consultad médicas; transformadas estas mediante los procesos de las representaciones

sociales como propone Moscovici.

Lo que surge de estos procesos para la representacion social de la Sra. Ay el Sr. B
con respecto a la artritis se plasma en las definiciones mencionadas. Por un lado, para el caso
de la participante, esta tiene su origen en la violencia que su esposo dirigia hacia ella en
diversos momentos, creando asi el vinculo entre la impotencia y la etiologia de la AR.
Sumado a la aportacion del profesional en Psiquiatria quien ha mencionado que ella “cred”
la enfermedad a partir de sus emociones negativas: ira, enojo, angustias, etc. Todo esto
presente en los campos de representacion, actitudes y de informacién como parte de su vida,
apoyados fuertemente por los procesos de formacion de esquema y naturalizacion. Es asi que
la Sra. A luego de comprobar con la muerte de su esposo que las crisis reumaticas ya no

aparecian en grados mayores, la causa exacta de su artritis fue la dinamica de violencia
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ejercida por su esposo previo a su diagnostico. Esta premisa se termina de comprender en la
emision de recomendaciones por parte de ella, al mencionar como importante el hecho de

vivir una vida sin ataduras emocionales, sobre todo en materia de relaciones interpersonales.

Por su parte, el Sr. B asegura que el origen de su artritis pudo deberse a un virus o
bacteria, asi como un desarreglo en su sistema inmune. Una premisa cercana a lo mencionado
por la medicina, que fue construida en su mayoria por las consultas que realiz6 al principio
de ser diagnosticado en revistas cientificas, visitas al médico y lo visto con su tia y madre.
Esta construccidn se respalda en la categoria de Experiencia vivida y en los procesos de
objetivacion. En este aspecto se puede referenciar lo mencionado por Jodelet sobre el sentido
comun construido por la Sra. Ay el Sr. B, desde sus experiencias e informacién compartidas

por la comunicacion formal e informal, transformada por ellos para sus subjetividades.

Ahora bien, como se ha mencionado en el apartado de lo bioldgico y médico, no existe
un acuerdo general entre especialistas sobre la causa exacta de la artritis, solo se habla del
aspecto multifactorial, pero nada que concluya algo nuevo o solo le dé el peso a una causa
determinada. Sin embargo, es importante hacer mencién de estudios psicolégicos como la
aplicacion del Life Events and Difficulties Schedule -LEDS-, propuesto por Brown y Harris
en 1978, y que se dirigio a personas con artritis reumatoide en el afio 1994, dando como
resultado una frecuencia en el nimero de personas que reportaban la aparicion de la artritis
luego de ocurrir uno o varios hechos cadticos y estresantes en su vida. A este hallazgo se
suma la propuesta de Adam, Tyrant y Lejoyeux (2011) en “distinguir dos tipos de artritis,
una dependiente y otro independiente de factores psicologicos” (p. 4). En la primera
menciona el reporte de varias personas que previo a la presentacion de la sintomatologia por
AR tuvieron conflictos de pareja, economicos, laborales, educativos, familiares, entre otros,
que los llevaron a una situacion dificil de afrontar. En el caso del segundo grupo de personas
mencionaron que previo a su diagnostico con AR no se vieron enfrentadas a problemas
personales que generaran algin cuadro de estrés o situaciones dificiles. No obstante, este
segundo grupo por el contrario al primero, si report6 tener antecedentes familiares de artritis

reumatoide.
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Contrastando dichos estudios con los casos presentados en esta tesis, se puede ofrecer
una comparacion. En el caso de la participante A es posible encontrar una artritis dependiente
de factores psicoldgicos a partir de su historial y experiencia vivida, producto de la violencia
patriarcal ejercida por parte de su esposo, misma que resultd en situaciones estresantes que
pudieron conjugarse con otros factores ambientales, fisicos, bacterianos, etc., concluyendo
con su diagnostico ya conocido. En concordancia, los peores momentos vividos con la AR
se dieron en convivencia de su esposo: inflamacion, rigidez, paralisis motriz, dolores
generalizados por la noche y mafiana. Esta situacion obtiene su significado en la estimulacién
de mecanismos que inducen a la inflamacién, tal como mencionan Quiceno y Vinaccia
(2011), esto por la evidente relacion entre las emociones y el sistema nervioso, originando el
malestar general que la Sra. A menciona haber tenido en los momentos donde enfrento

mayores problemas familiares.

De igual forma el Sr. B, aunque no dirige inicialmente la etiologia de su AR a una
situacion de estrés, si manifiesta que previo a la aparicion de esta, vivio el divorcio de sus
padres y la finalizacion de tesis doctoral, con la cual tuvo complicaciones, lo que generé una
situacion estresante en él; tiempo después a estos acontecimientos, la artritis apareceria en su
vida. Sin embargo, siguiendo la premisa de los hallazgos de Adam, Tyrant y Lejoyeux, la
génesis de la AR en dicho participante esta mas relacionada la predisposicion genética que
por aspectos psicologicos. Es cierto que la manifestacion de gran parte de la sintomatologia
del Sr. B se ve elevada cuando presenta mayores problemas emocionales, generados por
emociones negativas y factores sociales varios, y esto se vuelve a explicar en lo manifestados
por diversos autores (Conway, Creed y Symmons, 1994; Escalante y Del Rincén, 1999;
Caballero et al. 2004; Quiceno y Vinaccia, 2011; Fudino, et al. 2015; Castellano, et al. 2019;
Arthritis Foundation, 2021) que refieren la respuesta en quien tiene un diagnéstico con ARy
la produccion de los sintomas de manera crénica, impidiendo realizar sus actividades
cotidianas como personas funcionales, que es donde mayormente recaen las limitaciones y

problematicas por esta enfermedad.
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Siguiendo esta logica, la aparicion de la AR en la Sra. Ay el Sr. B tienen un origen
diferente, pero la complicacion de esta converge en ambos casos en las situaciones

estresantes en sus vidas.

6.2 En busqueda de un nuevo sentido de vida

En los dos casos presentados se encuentra una relacién simbolica entre el cuerpo y el
trabajo fisico por medio de la ejecucion de actividades, y la pérdida del sentimiento de
utilidad por las limitaciones motrices. En ella y él, la realizacién de una labor de cualquier
indole limita parcial o totalmente por la dolencia en el cuerpo. De este modo, el dejar de
hacer lo que antes era cotidiano se vuelve también parte del sentimiento negativo, en donde
se busca la idea de un pasado utopico, en el cual la persona supone que el antes era mejor
porque podia tener mayor libertad; libertad que se transforma de manera similar a una

independencia corporal.

Lo incapacitante que la AR ha llegado a ser en diferentes momentos de sus vidas para
la y el participante se asemeja en demasia, por el sentimiento de incapacidad para hacer
distintas cosas como la limpieza del hogar, comer, bafiarse, laborar o hasta atarse las agujetas;
esto claro, por poner solo unas actividades como ejemplo. Con esto el aspecto del trabajo
fisico no necesariamente remunerado parece mantener un constante peso emocional para la

Sra. Ay el Sr. B, a través del persistente cuestionamiento: “y ahora, ;para qué sirvo?”.

En el caso de la Sra. A el peso del sentimiento de utilidad se presento
mayoritariamente en la etapa de su diagnostico con AR por los dos roles que cumplia, el de
madre y esposa. Con sus hijos e hija menores y un esposo que ejercia violencia de manera
continua tanto fisica como psicologica, la presion hacia ella y por ella misma de “hacer mejor
las cosas” para cumplir con los roles impuestos por la sociedad heteronormativa, le fue
ocasionando momentos de ansiedad y estrés que generaron situaciones de mayor malestar
por el “disparo” de la actividad reumatica en ella, que limitaban su desenvolvimiento de sus
roles, lo cual a su vez gener6 mayor frustracion por la aparicion del dolor, inflamacion,

cansancio y demas sintomas de una artritis descontrolada. La ansiedad jugd un papel
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importante junto al estrés, puesto que se volvid una especie de ciclo el cual puede
simplificarse de la siguiente forma: a mayor ansiedad, mayor discapacidad funcional y
viceversa. Justo como menciona Fudino et al, en un estudio realizado en el afio 2015.

Con el pasar de los afios, y luego de la adaptacion y aceptacién de la Sra. A hacia la
AR, el proceso de salud-enfermedad, asi como de enfermedades periféricas ocasiono la
afectacion en su salud mental, e incluso la aparicion de enfermedades como la depresion, de

la cual, como se plasmé en capitulos anteriores, también lleva tratamiento.

Asi mismo, en los resultados reflejados de la participante es posible observar una
cronologia de tres estados, antes del diagndstico, durante el diagnostico y la actualidad, en
donde la idea del sentido de vida puede entreverse como una adaptacion a lo que es posible
realizar, aun con limitaciones y dolores. Para ella, llevar a cabo actividades acordes a sus
capacidades corporales, ha sido la salida para afrontar los diversos momentos de su vida,

aunque el factor mas importante para esto subyace en su familia.

En el caso del Sr. B con diez afios de diagndstico, la orientacion de sus actividades
después de recibir este se vio también afectada, en primera instancia por el rol como
investigador que cumplia, asi como en su papel como pareja. Para él la aparicion del
sentimiento de utilidad surgid de igual forma luego de obtener el diagnostico donde decia
que tenia AR, pensando primeramente en la deformacion de sus huesos y lo que ello
implicaria a lo largo de su vida. Con el pasar de los afios, luego de probar diferentes
tratamientos meédicos y alternativos fue adquiriendo conocimiento sobre la respuesta que su
cuerpo tenia al tomar diversos productos y/o farmacos, haciendo del mismo modo
experimentacion fisioterapéutica con la natacion y el buceo, en donde pudo concluir que estos

le ayudaban a sus articulaciones.

Cronologicamente en la vida del Sr. B las emociones que mas tuvieron peso después
de su diagndstico fueron negativas y se sumaron con los “picos” de la enfermedad, en los
momentos mas criticos donde el dolor era insoportable. Sin embargo, luego de obtener un
tratamiento adecuado, juntarlo con diversas terapias y ser apoyado por su familia afectiva y

econémicamente, su vida volvié a tomar un rumbo favorable. En la actualidad, se ha adaptado
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a las condiciones de la artritis, lo cual le ha brindado una respuesta mas favorable hacia los
sintomas con el uso de medicamentos, obteniendo una disminucion en los sintomas y la
generacion de automotivacion para realizar actividades como el buceo, la natacion, cocinar,

y realizar las tareas del hogar que requieren esfuerzos menores.

Vivir con artritis para ambos casos ha significado el despojo de su identidad
impactando en sus contextos sociales a partir de sus roles dentro de su familia y otras esferas,
alterando la percepcion de la enfermedad y sus sintomas, sumado a las enfermedades
periféricas como el cancer en el caso de la Sra. A, o la tuberculosis peritoneal del Sr. B por
mencionar algunos de los padecimientos que envuelven a la enfermedad base que es la artritis
reumatoide. En cada caso la AR ha sido llevada de manera distintitas, como se pudo plasmar
a traveés de sus experiencias vividas la y el participante, impactando en los contextos como la
familia, pareja, trabajo, etc. En ambos casos este ultimo fue el mas afectado, al tener que
disminuirlo como en el caso del participante, puesto que con el menor de los esfuerzos aun 'y
estando sentando frente a una computadora era suficiente para comenzar a sentir malestares.
En el caso de la participante, aunque en un principio no tuvo un trabajo remunerado, en el
hogar y con su familia tuvo la labor de realizar las tareas domesticas y llevar a cabo el rol de
madre con los cuidados pertinentes, el cansancio y la insatisfaccion, sumado a la poca
comprension del dolor tuvo como resultado una mala experiencia con la artritis reumatoide,

en donde fue impensable la idea de insertarse en el sector laboral.

Ahora con los conocimientos adquiridos sobre la AR y de sus enfermedades
periféricas a ella, tratan de sobrellevar los momentos de crisis con una actitud favorable,
puesto que de cierta manera conocen la implicacion de lo social en el proceso de salud-
enfermedad. Sin embargo, llegar hasta este punto no ha sido facil, lo que implica el
conocimiento del impacto social lo han descubierto de manera autbnoma en su mayoria, y

con el apoyo de otras personas cercanas.
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6.3 Las mujeres en el dolor invisible

La caracteristica principal anclada y posicionada en ambos casos dentro de su
formacion del esquema sobre la artritis es el dolor, un sintoma con el que se duerme, despierta
y se vive dia a dia, en mayor o menor medida, pero que es imposible de transmitir hacia otra
persona que no lo siente, volviéndose por lo tanto subjetivo e incomprensible. EI dolor existe
en manos, cuello, hombros, caderas, tobillos, rodillas, manos, dedos, espalda, y aunque estos
miembros si son posibles de mirar, el dolor sigue sin ser observable. De esta forma, el dolor
adquiere la calidad de ser objetivo en quien si lo vive, como el Sr. By la Sra. A, los demas
que estuvieron y estdn alrededor de ellos solo son espectadores que se imaginan
subjetivamente lo que pueden estar sintiendo. En lo que respecta a la inflamacion articular
esta es visible, pero el dolor sigue siendo imposible de percibir; lo Gnico perceptible en los
sentidos de quien no tiene AR, es lo escuchado a través de quejidos y visto en expresiones

de los rostros por dolor. El dolor se vuelve un estimulo interno.

La situacion ocurrida mayormente en la y el participante fue la incomprension del
dolor, por lo menos en una persona, como la Sra. A en el caso de su esposo, 0 como en el del
Sr. B con diversos médicos. Con quienes se ha dado dicha incomprension, la posible
respuesta a esta se encuentra en lo subjetivo que el dolor llega a ser, e incluso comparable en
quienes no tienen AR con otro tipo de dolor menos severo, haciendo entonces menor la

importancia de los malestares en quien si tiene la enfermedad.

En cuestion de los cuidados, es mas evidente la sensibilizacion y participacion de las
mujeres sobre todo en el caso de la Sra. A en donde fue mayoritariamente apoyada por
vecinas en los momentos de las crisis reumaticas en las tareas de su hogar y con sus hijos.
Corona et al, (2014) menciona gque histéricamente las mujeres han realizado trabajos de salud
no remunerados en el hogar, y han sido tomados como parte de sus responsabilidades, asi
mismo presenta datos recabados del INEGI en un intervalo del 2008 al 2011, en donde el
96.5% de los hogares con personas enfermas fue liderado por una mujer, llevando a cabo los
cuidados de salud; respecto al cuidado de personas con enfermedades crénicas o con
discapacidad fisica fue del 65.5%. En este Ultimo porcentaje muy probablemente se

encuentran los cuidados hacia las personas que padecen AR, ya que como se ha sefialado

143



dentro de esta investigacion, la artritis puede otorgar discapacidad motriz temporal en

momentos criticos, o0 permanente cuando existe un diagnostico tardio.

Tanto en la Sra. A como en el Sr. B, al principio de la enfermedad —incluso antes de que
supieran su diagndstico- tuvieron momentos criticos en cuestion de la enfermedad, que los
llevd a requerir apoyo para el cumplimiento de sus tareas, este apoyo fue mayormente
otorgado por una mujer en ambos casos. Se debe recordar que la madre y tia del Sr. B también
padecen AR, y que al conocer las caracteristicas de dicha enfermedad pudieron brindarle
mayor comprension digna hacia el dolor y los sintomas vividos por él. Es cierto que también
ha existido apoyo por parte de su padre y toda la demés familia de este, pero el sostén recibido
fue por ambas mujeres que incluso padeciendo la misma enfermedad estuvieron presentes.
De igual forma, otra mujer presente en su vida de manera cercana fue su pareja, quien estuvo
conteniendo parte del apoyo emocional al igual que fisico en los primeros afios de

diagnostico.

Si bien, de acuerdo con la evidencia cientifica en la rama de la Medicina se habla de que
la AR es una enfermedad que se presenta mas en mujeres que hombres (por mencionar
algunos autores: Hocberg et al, 2009; AMEPAR, 2016; Alvarez et al, 2011; Pelaez et al,
2011), también se habla de que son las que méas cuidado otorgan hacia las personas con AR,
como es posible hallarse en ambos casos presentados. El esposo de la Sra. A, de acuerdo con
lo referido en la entrevista hunca mostro interés por lo que ella padecia, solo le otorgd
seguridad médica a partir de que la afilié al Hospital Militar, con la idea de que ahi los
médicos con medicamentos o terapia “compondrian a su esposa”, mostrando con esto nulo
rasgo empatico o de cuidados, colocandose como una figura patriarcal que habia otorgado
una “proteccion” porque esa debia ser su funcion dentro de dicho sistema. En la actualidad,
parece que dicha dindmica se repite con sus hijos e hija, en donde esta Ultima juega el rol de

cuidadora primaria de la Sra. A, mientras sus hijos no otorgan un acompafiamiento fisico.
El Sr. B, aunque no vivié propiamente violencia por parte de su familia o la ejecucion de

violencia patriarcal, se encontr6 con algunas situaciones que influyeron en su AR, como fue

la ruptura con su pareja, situacion que afectd enormemente en el “disparo” de la enfermedad,
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con los sintomas reumaticos. También, el impacto ocasionado por tener que disminuir la
carga laboral y dejar de hacer varias cosas que él disfrutaba deton6 una fragilidad emocional

y repique de sintomas asociados con la enfermedad.

6.4 Puntos de encuentro y desencuentro entre laSra. Ay el Sr. B

A pesar de encontrarse en la y el participante sintomas aparentemente similares de
AR, cada caso ha sido especifico partiendo desde su experiencia vivida. La Sra. Ay el Sr. B
presentan sus propias necesidades y contextos en donde se entrelaza la condicion de la
enfermedad, teniendo que afrontar obstaculos y fragilidades por cuestiones de género,
construyendo con ello una representacion social de su padecer, en donde subyacen categorias
y subcategorias afines. Algunos de estas dentro de los resultados obtenidos en las entrevistas
fueron similares, como el caso de la categoria Experiencia Vivida, en donde se establecio a
la Familia como parte importante en la vida de cada participante, sobre todo por el apoyo
para el cumplimiento del tratamiento. Asi mismo, en el caso de la Sra. A se encontro la
subcategoria “Emociones”, siendo este un factor elemental en la respuesta a su estado fisico,
crisis y tratamiento. Por su parte, con la subcategoria “Salud mental” el Sr. B coincide con la

participante en que esta influye en la activacion de la artritis.

Situaciones negativas entrelazadas con las emociones y la salud mental se encontraron
dentro de la subcategoria “Estimulo negativo externo” en los dos casos en donde también fue
posible encontrar a cdigos como estrés y crisis. Lay el participante llegaron individualmente
al acuerdo en donde el estrés detonaba mayor dolor e incluso otras enfermedades periféricas
relacionadas por ejemplo con el sistema digestivo, existiendo asi mayores crisis. Sobre las
crisis por AR, para la Sra. A el dolor fue muchas veces referido y vinculado con el cuerpo,
algo similar lo sefialé el Sr. B al considerar en primera instancia a la artritis como una

enfermedad que deforma los huesos y, por ende, el cuerpo.
En dltima instancia dentro de esta categoria, entre la y el participante se comparte la

subcategoria “Estimulo positivo externo”, en donde el Sr. B refiere haber tenido

automotivacion al realizar las actividades que le gustaban y al mismo tiempo sirviéndole
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estas como terapia fisica. Por su parte, la participante menciond de nueva cuenta a la familia
y al apoyo recibido por parte de otras mujeres en los peores momentos de crisis por su
enfermedad; de igual forma coloca al pensamiento méagico religioso como parte de su sostén.
Sobre este Ultimo se remarca la diferencia entre el participante quien es ateo, y no concibio

en ningin momento la idea de la fe en los momentos de crisis.

Es en la categoria de Vulnerabilidad de género donde se encuentran mayores puntos de
desencuentro entre ambos participantes. Por un lado, para la Sra. A la subcategoria de
“Violencia” esta presente en la etapa de diagnostico y a lo largo de su vida junto a su esposo,
situacion que también cre6 como etiologia de su AR. En el caso del Sr. B no es posible
encontrar esta subcategoria e incluso la vulnerabilidad presentada hasta cierto punto puede

decirse que es menor.

Por otro lado, la subcategoria “Rol en la familia” si se encuentra en la y el participante
por la relevancia existente en los dos como madre y padre; asi mismo existe una relacion de
esta con otra subcategoria: la “Desesperanza aprendida”. Esto luego de sentir que nada podia
cambiar la realidad de ambos, sobre todo al tener la responsabilidad de proteger cada uno a
sus hijos/as. De manera particular, esto fue mas presente en el caso de la Sra. A, ya que con
el Sr. B los cuidados y atenciones que recibe su hijo son otorgados por él y su expareja,
aunque existe un grado de frustracion por las condiciones motrices a la que se ha tenido que

adaptar.

En ambos casos sin el sostén emocional, econdmico y de apoyo para otras tareas diarias
que les otorga su familia les seria mas complejo su desenvolvimiento diario. La familia de la
Sra. Ay el Sr. B también esta en constante conflictos propios como cuidadores directos al no
tener espacios de contencion donde puedan sentirse acompafiados. A pesar de que esta
investigacion y en dichas dimensiones se describe lo expresado por quienes padecen AR,
también se palpa dentro de sus discursos lo enfrentado y afrontando por la familia que no es

menor a lo sentido por ambos entrevistados.
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La familia de la Sra. A ha vivido y aprendido su enfermedad, ha tenido que cambiar
suefios 0 anhelos como viajar, caminar sin ningun impedimento o hacer alguna actividad que
amerite la motricidad corporal; en particular, la hija de la Sra. A ha aceptado a la artritis como
una acompariante que llegd con su madre para toda la vida. Lo mismo sucede para su hija, la
artritis ha sido su conocida desde que era pequefia al tener a su cargo los cuidados de su
madre; una aceptacion compleja pero que con el afecto que existe entre ambas han logrado
sobrellevar a la enfermedad. Por parte de la familia del Sr. B, sus padres figuran como
también sus cuidadores incondicionales, sin embargo, se puede emitir un supuesto en torno
a la relacién sentimental con su expareja, en donde la artritis jugd un papel donde se observan
conflictos, falta de paciencia, falta de comprension e incluso desilusion por parte de la madre
de su hijo; la separacion también genero crisis reumatica para el Sr. B propiciando unarecaida
a nivel emocional, ahora no solo por el rompimiento sino por las limitantes causadas por los

dolores.

Se colocan en contraste estos dos escenarios donde la familia es pilar para el desarrollo
de su vida con artritis, pero también la familia necesita un apoyo de contencion en donde
pueda sentirse acompafiada para sus cuidados, en donde pueda expresar su sentir en el
proceso de salud-enfermedad del familiar, es imposible negar la existencia de procesos de
duelo también dentro de la familia y de los cuidados primarios por los vinculos afectivos
existentes, prescindir de ello por la parte médica puede traer consecuencias negativas para

quien padece AR.

Por otro lado, se da un desencuentro se da en la subcategoria “Imagen”, toda vez que,
para la participante en un momento de su vida, la importancia de su imagen por el uso de
anillos y joyeria se veria afectado; mientras que para el Sr. B, a pesar de tener referente previo
a su diagnostico que esta enfermedad deformaba los huesos, no representa ni represento

importancia para él.
También, para la subcategoria “Recomendaciones”, presente en ambos casos, la Sra. Ay

el Sr. B emitieron consideraciones un tanto diferentes. En el primer caso la participante puso

como primordial la parte emocional y el estar bien con las demas personas para no generar
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dicha enfermedad, al igual que llevar un control médico adecuado y seguir las
recomendaciones del médico. En el segundo caso el participante posicioné como relevante
también la parte emocional en combinacion con una buena alimentacion, ejercicio e ir
probando con diferentes combinaciones segun cada caso, conllevando estas acciones al

autoconocimiento con la enfermedad de AR.

Por Gltimo, la categoria Contexto institucional difiere en gran medida sobre la confianza
en la institucion —en el caso de la Sra. A- y la desconfianza hacia ella —en el caso del Sr. B,
esto es debido a las experiencias en materia de atencion a su salud, en donde la participante
ha recibido una atencién adecuada por parte de los médicos del hospital puablico al que acude,
en cuestion de su tratamiento; mientras que para el participante la atencion brindada en la
institucion privada no ha sido competente. En este sentido, ambos casos son de percepcion.
La respuesta positiva de la Sra. A hacia la institucion se da por la apreciacion hacia la eficacia
en el tratamiento, aun con todas las reacciones secundarias y enfermedades periféricas
ocasionadas por el uso y exceso de farmacos, asi como el abuso por parte de médicos en
recetarlos. Mientras tanto, en el caso del Sr. B, luego de ir conociendo la enfermedad con su
madre y tia, y de ver los resultados de ciertos medicamentos, asi como lo consultado en
articulos cientificos y portales de internet acerca de multiples tratamientos, el llegar con
médicos “cerrados” en sus tratamientos médicos, dejando recaer el éxito del tratamiento solo
en los farmacos, creo en él la idea sobre la falta de atencion de calidad derivando asi en

desconfianza.

En referencia a la atencion brindada por parte de Trabajo Social en el caso de la Sra. A,
esta no fue la adecuada, luego del trato que tuvo por parte de la trabajadora social al realizar
un tramite en la institucion. Ello evidencia la pérdida de sensibilizacion por la carga laboral
y lo mecéanico que envuelve a dicho profesional el sistema burocratico. Justo como menciona
el Sociélogo Ander-Egg (2010) sobre las consecuencias de una “euforia cuasi tecnocratica”
en el trabajador social, en diversas esferas donde se encuentra insertado, en el que “la
sensibilidad es sustituida por la técnica” (p. 63). La aplicacion de la escucha activa hacia las

personas, la apertura de un grupo dirigido hacia las personas con AR o el conocimiento —o
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reconocimiento- de esta disciplina se vuelve impensable en un escenario como este, por la

ejecucion incluso de un tipo de violencia institucional por medio del servicio brindado.

Por su parte, el acercamiento del Sr. B hacia Trabajo Social es practicamente nulo, luego
de que la atencion médica recibida haya sido a través de una institucion privada, en la cual
no existe esta figura -exceptuando el caso de la Centro Médico Pensiones en la ciudad de
Mérida, de la cual se hablara en parrafos posteriores- haciendo entonces que su conocimiento
hacia este profesional en el area de la salud sea inexistente. Sin embargo, persiste el interés
por la creacién de un grupo de apoyo para personas con AR por parte de Trabajo Social.

El tratamiento medico y los diagnosticos han sido obtenido por instituciones privadas los
cuales tienen altos costos y que no cualquier persona podria pagar estando en condiciones
economicas precarias, por lo que la artritis es una enfermedad altamente costosa e
invisibilizada por la sociedad y las politicas publicas y sociales, las cuales no dirigen sus
acciones hacia la artritis al no ser reconocida como una problematica de salud publica por el
hecho de “no tener evidencias visibles” en las personas como con otras enfermedades, razon

por la cual se sigue rezagando a esta poblacion.

6.5 Consecuencia del contexto actual de pandemia por COVID-19

La pandemia por COVID-19 que hasta el momento de la realizacion del presente
trabajo continta afectando al mundo y, que como se menciono en el apartado de metodologia
fue consecuencia del cambio de la misma, también vio afectada la vida de ambos
participantes en sobremanera por el nimero de cuidados que deben tomar debido al consumo
de medicamentos que suprimen el sistema inmune, y en el cual se aloja el virus SARS-CoV-
2, volviéndose parte de la poblacion vulnerable. En suma, varios hospitales tanto publicos
como privados se han visto en la necesidad de recalendarizar y/o cancelar consultas médicas,
tratamientos farmacoldgicos y de diversas terapias para las personas con AR. En el mejor de
los casos unicamente se ha dado seguimiento con la autorizacion del Reumatélogo para el
surtido de farmacos, sin otorgar consultas médicas, lo que invisibiliza ain mas a los pacientes

con artritis.
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Por otro lado, el desarrollo de actividades al aire libre o de esparcimiento también ha
tenido que cancelarse, modificando la salud mental de las personas con esta enfermedad, que,
como ya se ha presentado es factor de importancia, como parte del tratamiento. Lo anterior
es mencionado por la evidente necesidad de replantear y crear propuestas de intervencion
adecuadas al contexto actual, pero tomando las pautas encontradas dentro de los resultados.

6.6 Propuesta de intervencion social hacia personas que padecen artritis reumatoide

Es bien sabido que parte de la génesis del Trabajo Social en México histéricamente
siempre ha sido referida al area de la salud, surgiendo con exactitud hace cien afios (Tello,
2014) por medio de instituciones publicas en momentos donde el pais se encontraba en el
establecimiento de estas. No obstante, la formalizacion de esta disciplina apareceria hasta los
afios 50’s con la insercion de este profesional en instituciones como el IMSS. A pesar de
estos pasos, Trabajo Social aun presenta areas de oportunidad para la mejora de su

intervencion; punto medular de esta disciplina.

Por otro lado, al encontrarse esta investigacion dentro de los estudios de representaciones
sociales con el enfoque procesual, la importancia de las emociones, los simbolos y
significados del lenguaje (Banchs, 2000) adquieren un poder de cambio social. Por este
motivo, y como parte primordial del presente trabajo se opta por sefialar la siguiente
propuesta de intervencion, misma que se dirige a los niveles: institucional -profesionales de
la salud-, individual-familiar, y comunidad. En las siguientes lineas se presentaran los niveles
de intervencidn, jerarquizando lo que se requiere como primordial para poder encontrarse

con un cambio de paradigma de lo que se esta haciendo hoy en dia.

En primera instancia, el nivel que se observa hasta cierto punto como urgente de
intervenir es el institucional; la utilizacién de las instituciones de salud en el pais como
dispositivos de poder -de manera foucaultiana- podra orientar a la mejora en los tratamientos
dirigidos a personas con AR. La propuesta del presente podria verse inmersa en algo utépico,

ya que es de conocimiento popular las limitantes y candados burocraticos existentes. Sin
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embargo, hacer un sefialamiento en este sentido es de vital importancia e incluso obligado
por todo lo que en este documento se ha estado manifestando, y seria un error contundente y
hasta ético profesionalmente hablando pasarlo por alto. Por ello se sefialan los siguientes
puntos dirigidos a las instituciones publicas y privadas de salud, en las cuales Trabajo Social

se ve inmerso directa e indirectamente, y que se han encontrado como problematicas.

Es menester mencionar que todas las acciones que figuran a nivel institucional deben
estar respaldadas en el reconocimiento de los aspectos socioecondémicos y culturales; factores
sociales centrales en el sistema integral de atencidn en salud. Asi mismo, la creacién de una
guia propiamente dirigida a las acciones para personas con AR responde a visibilizar y
nivelar la importancia de la misma con otras patologias crénicas, las cuales si cuentan con
manuales de procedimientos, programas y proyectos desarrollados para su atencion; politicas
publicas que realmente se dirijan hacia las personas con dicho padecimiento, creadas y

enfocadas por y para ellas y ellos.

6.6.1 Propuestas en los niveles de intervencion
Tabla 11

Propuesta de intervencion en Trabajo Social: nivel institucional

. Campos de Actores involucrados
Propuesta Finalidad ) ) o
accion directos e indirectos
Contratacion de Sedisminuirialacarga e Institucional e Trabajadores/as
mayor personal de laboral e incluso e Individuo sociales
trabajo social, para la burocréatica para e Familia e Instituciones
atencion  eficaz e brindar una atencion o ggciedad publicas y privadas
individualizada a los mas adecuada Yy o Atencion de de salud
usuarios. apegada a la naturaleza calidad e Sociedad en
de la disciplina. e Trato digno general
Promover a partir de Luego de recabar datos e Institucional e Trabajadores/as
los datos encontrados alarmantes sobre la e [ndividual sociales
en esta y otras prevalenciadelaARYy o Familia e Médicos/as
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investigaciones, la

creacion de centros

otras enfermedades

reumaticas en México,

Sociedad

Visibilizar la

Enfermeros/as

Personas con ARy

especializados en asi como del ndmero AR sus familias
atencion a personas limitante de e Personas con otras
con enfermedades Reumat6logos/as patologias
reumaticas en los certificados, se reumaticas
estados de la republica observa la necesidad e Sociedad en
con mayor de una atencion que general
prevalencia de la concentre a personal
enfermedad. de salud para la

atencion e

investigacion de

dichas patologias,

desde una perspectiva

holistica y

transdisciplinar.
Sensibilizacion de Recordar la e Violencia e Trabajadores/as
todo el personal de importancia del trato institucional sociales
salud en sesiones digno y de calidad, la e Comprension e Médicos/as
pedagogicas sobre la subjetividad del dolor digna del e Enfermeros/as
AR, por medio de y suimplicacion en el dolor e Personal manual y
téecnicas  adecuadas uso adecuado de e Sociedad administrativo
acordes al objetivo, tratamientos e Género e Personas con ARy

desde una perspectiva

de género.

holisticos; asi como las
vivencias de la
enfermedad a partir del

género.

Derecho  de
los pacientes
Visibilizar la
AR
Atencién  de
calidad

Trato digno

sus familias
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Crearyllevaracabo- La puesta en marcha Individual e Trabajadores/as
en caso de no existir- de esta guia pretende Familiar sociales

una guia médica para ser un instrumento de ¢ Sociedad e Médicos/as

el tratamiento no apoyo para la o Derechos de e Enfermeros/as
farmacologico, intervencion del los pacientes e Personas con ARy

enfocado a la atencion personal en salud y de Comprension sus familias.
en el ambito social de Trabajo Social que se digna del
la persona con AR. dirige a personas que dolor

padecen AR. e Atencion de

calidad

e Trato digno

El segundo nivel de intervencion se plantea dirigir a la poblacion con diagnostico de
ARy a sus familias, por medio del estudio de caso, volviendo a los origenes del Trabajo
Social con Richmond (1922), para el estudio individual de quien sufre, padece y vive la
enfermedad, retomando asi las subjetividades para el conocimiento e intervencion social
como parte del tratamiento, de acuerdo también a lo indagando en la categoria de Experiencia
vivida de cada participante. De este modo se pretende impactar en la familia y/o cuidadores
primarios de la persona que padece AR, a través de técnicas e intervenciones adecuadas a
cada caso, asi como la sensibilizacion e informacién adecuada sobre el proceso de
enfermedad. Trabajo Social debera abonar en el padecimiento de la persona mas que en la

enfermedad.

Tabla 12

Propuesta de intervencion en Trabajo Social: nivel individual-familiar

Finalidad/Tacti Actores

Campos de

Recursos

Propuesta »
cas accion

involucrados
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directos e

indirectos
Realizacion de Construir un Departamento Individual Trabajadores/
expediente social perfil social para de TS Familiar as sociales
basado en la comprender las Recursos Tratamiento Personas con
experiencia vivida necesidades digitales médico AR 'y su
de la persona con sociales Teoriade las RS Salud mental familia
AR. inmersas en Familiograma Personal de
quien  padece salud
AR, sirviendo Reumat6logo
esto como factor s/as
en el éxito del
tratamiento
farmacologico.
Orientacion, Prevenir Departamento Individual Trabajadores/
derivacion y posibles riesgos de TS Familiar as sociales
seguimiento a encuanto asalud Directorio Violencia Persona con
servicios de mental e institucional fisica/psicolo AR 'y su
Psicologia en integridad fisica Medios gica/sexual familia
casos requeridosy 'y personal que informaticos Salud mental Instituciones
en donde se otros servicios Familiograma Grupo de de salud
visualicen casos de médicos no Departamento apoyo Instituciones
abusos, violencia, hayan de Psicologia Contencion de justica
trastornos y de observado; para emocional
manera general ello sera Ansiedad
para su salud importante la Estrés
mental. aplicacion  de
Desesperanza
Canalizacion  a técnicas como la .
aprendida

servicios de
justica en casos

considerados

escucha activa,
observacion, etc.

Asi como la
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como de

aplicacion  de

emergencia. familiogramas.
Orientacion Generar un Departamento Apoyo e Trabajadores/
canalizacion espacio de de TS emocional a as sociales
familiares y contencion Departamento los familiares e Psicologos/as
cuidadores emocional  con de Psicologia Comprensién e  Familiares de
primarios de los  familiares Instituciones de digna del personas con
personas con AR. por medio del salud mental dolor AR

servicio de Directorio Emociones e Personas con

Psicologia. institucional Salud mental AR

Estrés

Esto a su vez Ansiedad

generara

cambios y

transformacione

S en las

dinamicas

personales,

colectivas y

sociales

propendan por la

construccion de

vidas saludables.
Canalizacion  a Brindar Departamento Vulnerabilida e Trabajadores/
instituciones alternativas de TS des as sociales
diversas institucionales Directorio Apoyo e Familiares de

para cada institucional laboral personas con

necesidad Centros de Discapacidad AR

particular  —en
caso de su

requerimiento-.

Rehabilitacién
Sistema

Nacional para el

motriz

Incapacidad

funcional

Personas con
AR
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Desarrollo
Integral de las
Familias —DIF-

Secretaria  del

Bienestar -
apoyo para
personas  con

discapacidad-.

Secretaria  de

Trabajo y

Prevision

Social
Realizacion de Brindar un Departamento e Contencion e Trabajadores/
llamadas acompafamient de TS emocional as sociales
telefonicas para el o adecuado, que Llamadas o Desesperanza e Personas con
seguimiento de las busque la telefonicas aprendida AR
personas con AR generacion  de e Seguimiento e Familiares de

apoyo en cuanto del personas con

a las necesidades

presentadas.

tratamiento

AR

El tercer nivel de intervencion es el comunitario, en donde las propuestas van

dirigidas de manera grupal y comunitaria, para los cuidados hacia las personas con AR, con

el impulso en la creacién de redes de apoyo que actualmente es inexistente en la entidad

yucateca. En este sentido es pertinente mencionar que este grupo tendra dos modalidades,

presencial y no presencial, apegandose asi al contexto actual de pandemia por COVID-19,

en donde las personas con tratamiento también son poblacion vulnerable y no es pertinente

su exposicién actual.

En el caso de los grupos presenciales estos se iniciarian cuando las condiciones y las

autoridades de salud lo indiquen. Se pretende que posterior a la pandemia ambos grupos —
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presencial y no presencial- coexistan al mismo tiempo, y de esta forma se pueda tener un
impacto mayor en cuanto a cobertura para aquellas personas que no puedan acudir a las
instituciones de salud —por su condicién fisica, econémica, ubicacion, etc.- o en el lugar
donde se estén llevando a cabo las actividades. De esta forma se responde también a las
nuevas formas de intervencion social a traves de las TICs como herramientas para la praxis
en Trabajo Social (Fuente y Martin, 2017), y que se puede adaptar en el contexto de personas
con artritis reumatoide en situacion de discapacidad motriz parcial o total. A través de estas
actividades se pretende dar respuesta al aspecto de utilidad de las personas con AR.

También, se propone el uso de campafias en instituciones de salud y pagina de redes
sociales -Facebook- para la difusion en la deteccion temprana de dicha enfermedad. Todo lo
anterior con la finalidad de orientar a la persona con AR para que tenga una reinsercion a sus
esferas sociales, permitiendo una rehabilitacion adecuada. En correspondencia, se coloca un
apartado enfocado a la movilizacion de las personas con artritis para solicitar la

responsabilidad del Estado y visualizar a esta enfermedad como problema de salud publica.

Tabla 13
Propuesta de intervencion en Trabajo Social: comunitario
Actores

involucrados

Campos de

Propuesta Finalidad/Técticas Recursos

accién directos e

indirectos

grupos apoyo entre abiertos  del apoyo /as sociales
presenciales y no personas con ARy hospital e Contencién Personal de
presenciales  — sus familiares de Plataforma de emocional salud
virtuales- de manera presencial y videoconferen e Desesperanza Personal de
personas con AR no presencial, para cias aprendida tratamientos
y sus familias -0 la realizacién de Medios e Estrés alternativos
cuidador/es diversas  tecnicas digitales e Intervencion

primarios-. ludicas que socioafectiva
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coadyuven en el Llamadas e Informacion e Personal de

tratamiento medico, telefonicas™ de la terapia

manejo de estreés, Personal enfermedad ocupacional

emociones médico y no e Trato digno al e Psicologos/a

negativas y de médico dolor S

terapia Recursos e Estimulo

ocupacional; esto a varios de positivo

través de acuerdo a las externo

profesionales actividades a

capacitados en realizar

terapias Redes sociales

alternativas, (Facebook,

Medicina, WhatsApp)

Psicologia,

Nutricion.  Todos

respaldados por la

supervision de

profesionales  en

Trabajo Social y

Reumatologia.

Se pretende retomar

el Programa

Multicomponente,

propuesto por

Barlow, Turner vy

Wright (2000).
Realizar Luego de Institucion de e Diagnostico e Trabajadores
campafas para encontrarse en salud oportuno /as Sociales
la prevencién de ambos casos la falta Grupos de la e Visibilidad de e Sociedad en
riesgos y la de informacion en sociedad la enfermedad general
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importancia de un principio acerca Medios e Institucion
un diagndstico de los riesgos de la digitales de salud
oportuno. enfermedad, es Red  social:

importante brindar Facebook

por medio de Comunidad

camparias

informativas la

relevancia de una

atencion oportuna.
Aliarse con la Crear redes de Medios Redes de e Personal de
Asociacion apoyo con digitales apoyo la asociacion
Mexicana de asociaciones civiles Llamadas Familia e Trabajadores
Familiares y para compartir telefonicas Informacion /as Sociales
Pacientes  con experiencias, Comprensién e Personas con
Artritis recursos de la AR y sus
Reumatoide  — informativos y enfermedad familias
AMEPAR- para contacto entre Identidad
crear un espacio personas con el Experiencias
dirigido a mismo perfil vividas/compa
personas con AR. patoldgico. rtidas

Informacion

Crear espacios Proponer desde Comités Politicas e Trabajadores
de reflexion quienes  padecen Medios plblicas /as Sociales
entre  personas AR, asi como sus digitales Visualizacion e Sociedad en
con artritis para familiares Llamadas de la AR general
la creacion de proyectos telefénicas Comprension e Institucion
proyectos gubernamentales de la de salud
sociales enfocados a la enfermedad
(movilizacion atencion integral a Redes de
comunitaria). nivel nacional vy apoyo

local, generando

159




procesos de e Familia
movilizacion

comunitaria en

donde se exija al

Estado ejercer su

compromiso en

salud publica para

visibilizar a la

artritis y a quienes

la padecen.

*En casos donde la persona tenga interés por las sesiones no presenciales, se realizara un seguimiento via telefénica. También se realizaran
cuando no tengan los recursos digitales para asistir virtualmente a las sesiones.

Como se menciono, la puesta en marcha de varias de estas propuestas tiene hasta cierto
punto un grado de utopia, sin embargo, es absurdo quedarse estatico ante tal realidad y con
tal informacion contribuyendo a inviabilizar a las personas con artritis reumatoide. Trabajo
Social tiene dentro de las instituciones de salud una carga laboral —y burocrética- elevada,
por ello los requisitos mencionados en cuestion del recurso humano para que estas propuestas

tengan un resultado eficaz.

Gran parte de lo mencionado en los niveles a intervenir pretende dar una respuesta y
fuerza a las voces como lade la Sra. Ay el Sr. B a partir de sus experiencias, representaciones
sociales, fragilidades, cuestiones de género, puntos de encuentro y desencuentro y demas

indicadores que fueron encontrados.

En palabras de Castro (2019),” el bienestar, la calidad de vida y el desarrollo humano es

el objetivo como disciplina”.
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Conclusiones

Las vulnerabilidades presentadas en ambas personas son diferentes, afectando més en el
caso de la Sra. A que del Sr. B, en concordancia es posible asociar los problemas de salud —
artritis y enfermedades periféricas- a partir de la experiencia vivida, sumado al tipo de
atencion médica y oportuna —0 no tan oportuna- que tuvieron y todos los factores sociales
alrededor de cada uno; la familia, pareja, estrés, economia, violencia, vulnerabilidades,

limitaciones o condiciones fisicas y sociales, etc.

Lo anterior en suma brinda una construccion sobre la enfermedad y una vivencia Unica
de artritis, mencionandose entonces que los factores sociales que influyeron en el caso de la
Sra. Ay el Sr. B pudieron ser los mismos, pero en definitiva no iguales. Aunque la artritis
tenga sintomas similares, un tanto en discrepancia con la teoria (Bandyopadhyay, 2018;
Centro para el Control y la Prevencion de Enfermedades, 2019; Thomas, 2019) mencionada
no existen mas de 100 casos de artritis, sino miles 0 millones, puesto que cada persona
representa una forma dnica de artritis, desde la combinacidn entre farmacos -donde no a todas
las personas le responden de igual manera la combinacion de estos- hasta la vida laboral,
familiar, salud mental, subjetividades y demas realidades sociales. Incluso los mismos
estudios del area reumatoldgica como es el caso de Abreu et al, (2005) indican la necesidad
de combinaciones entre farmacos por la respuesta Gnica que cada cuerpo emite; el cuerpo
adquiere un valor unico, y ese valor debe reflejarse también en la atencion médica, no como
nUmeros sino como personas, y cada persona con artritis necesita ser estudiada brindandole

el valor que necesita para coadyuvar en su respuesta al tratamiento farmacologico.

En referencia al origen de la enfermedad para la y el participante, esta fue construida a
partir de sus experiencias vividas y sus dimensiones de representaciones sociales: actitud,
informacion y representacion. Ambos antes de tener informacion por parte de especialistas
respecto a la artritis, pensaban que era una enfermedad de adultos mayores, esto gracias en
buena parte al factor de la masificacién de medios de comunicacion; asi mismo la idea de
llegar a ser personas con discapacidad motriz y de estar en sillas de ruedas fue considerada

como un impacto emocional negativo. La actitud que la y el participante han sobrellevado en
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torno a la AR ha sido variada y en muchos momentos, un factor de respuesta al dolor y demés

sintomas.

En ambos casos son perceptibles sus necesidades individuales a partir de sus experiencias
y condiciones de vida por la AR, ni siquiera en ellos existe una idea igualitaria sobre la
representacion de la enfermedad, tampoco en el desarrollo y el afrontamiento de los sintomas.
Sin embargo, comparten la idea de pertenecer a un grupo de apoyo para personas con AR,
puesto que consideran por encima del ambito biolégico-médico la relevancia de lo social y
la afeccion de este sobre la artritis de ella'y de él.

En el terreno de lo médico hace falta mucho por hacer, como se menciono el nimero de
reumatologos tan solo en la peninsula suma un total de 24, y que se divide en los miles de
personas que padecen AR, y tan solo a nivel nacional en el afio 2020 el Consejo Mexicano
de Reumatologia certificd a 51 especialistas para tratar a adultos y 11 para poblacion
pediatrica, siendo insuficiente. Por ello la importancia de politicas publicas enfocadas en
atender esta problematica en México y mas adn en el estado de Yucatan en donde la
prevalencia es sumamente elevada; la apertura de un centro especializado en la atencion e
investigacion en AR seria una opcién pertinente. Con ello también se podra tener una
atencion oportuna para la deteccion y cuidado en personas con la sintomatologia,
beneficiando también a las instituciones de salud publica en cuestion de gastos por los
tratamientos considerados caros, pero que se otorgan en casos donde la enfermedad no se ha
controlado por un mal diagndstico. Igualmente, los bolsillos de las personas con ARy sus

familias se veran favorecidos.

Es cierto que muchos puntos mencionados como propuesta en el contexto
institucional actual sobrepasaria humanamente el recurso del personal de trabajadores/as
sociales, por ello la relevancia de proponer un mayor nimero de contrataciones de este
profesional para cumplir con todas sus funciones de manera adecuada y de calidad. De igual
forma se necesitan profesionales comprometidos con su génesis, metodologia, funciones,
técnicas e instrumentos que dejen a un lado el aspecto burocratico que, como menciona

Ander-Egg (2010): “traiciona el sentido de su trabajo y su profesion” (p.39). En términos
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generales, el Trabajador Social deberd tener caracter cercano a quienes padecen AR y a sus

familiares, asi como un amplio criterio de accion.

Sobre esta misma linea del personal de Trabajo Social también es importante recalcar
la necesidad de crear departamentos para esta disciplina en instituciones de salud privadas.
Solo por mencionar un dato relevante, el Centro Medico Pensiones, ubicado en la ciudad de
Mérida a la fecha de esta investigacion, tiene unos cuantos meses de haber agregado el
departamento de Trabajo Social como parte del personal de salud. Sin embargo, la tarea ahora
en este caso es conocer por parte de la institucion las capacidades de este profesional, ya que
solo se le otorga la competencia de realizar tareas administrativas, desconociendo otras

funciones capaces de llevarse a cabo desde esta area.

Como se pudo estudiar, la artritis reumatoide es mas que solo dolor fisico, también lo es
emocional, donde convergen la frustracion, la pérdida de la identidad, la vulnerabilidad,
imagen, el trabajo, el rol dentro de una sociedad que no se encuentra adaptada en su totalidad
para vivir con AR, y que faltard mucho tiempo para serlo, a pesar de no ser una enfermedad
nueva, como es posible indagar en los antecedentes bioldgicos de la misma. La presente
investigacion, que no deja de ser una de las pocas en retomar esta enfermedad desde lo social
y que es muy posible sea la Unica que se abarca desde la disciplina de Trabajo Social, pretende
dar un impulso mas alla de los apoyos otorgados de manera paliativa, que no miran esta
patologia como otras muchas que también son crénicas, dejando de otorgar la importancia
en quien la padece y sufre; un sufrimiento en el silencio que solo escuchan aquellos que

cuidan y que también sufren.

La salud debe ser ese estado de bienestar fisico y social, justo como menciona la propia
OMS (1948), y no solamente la ausencia de una enfermedad como se practica en los actuales
modelos institucionales de salud del pais, importandoles solo los nimeros. Tan lo social no
se encuentra al momento de hablar de salud que justo la existencia de textos como el presente
emergen, para plasmar una realidad exigente de resolver dicha brecha. Los principios de la
bioética deben llevarse a cabo y no quedarse plasmados en lindos carteles aparentando que

se hacen las cosas bien por fines politicos y de imagen con otras naciones. La praxis debe
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estar centrada en la atencion humana, utilizando el concepto de Bourdieu, en el habitus de
cada profesional este solo tendra dos opciones: humanizar o deshumanizar. EI personal de
salud debe estar entregado a su servicio sin utilizar a los seres humanos como un medio para
sus propios fines —politicos, econémicos, de estatus, investigaciones sin implicaciones- sino
para que las necesidades de los humanos sean el propio fin; una dignidad kantiana y que
también comparte Ander-Egg como ya se mencioné en lineas pasadas. Necesitamos menos
puertas cerradas de los departamentos de Trabajo Social hacia las personas, mayor
profesionalismo, trato digno y las herramientas institucionales para este cometido.

La medicina debe revisar su resurgimiento vivido en el siglo XIX, momento que
menciona Richmond, comenzo a ser mas sensible, después de venir de practicas poco éticas.
De otro modo, el mismo ser humano sera peor que la afeccion de la artritis, porque a pesar
de tenerse tantos estudios no se habra hecho nada por controlarla, por preocuparse de la
alteridad, por entender mas alld del dolor y las articulaciones; la ciencia entonces habra

fallado en el servir del ser humano.

Aunque solo se presentaron dos casos en donde el diagnostico fue relativamente
oportuno, existen muchos otros casos en el estado y en el pais en donde este no fue llevado
a cabo, trayendo como consecuencias discapacidad motriz, gastos en medicamentos,
enfermedades periféricas, pérdida de empleo, afectacion en la salud mental y demas
circunstancias biologicas y sociales que no son contadas, pero que este estudio logra exhibir

tan solo como un panorama.

Desde la reflexion del investigador, esta tesis se realizd con distintas condiciones y
contextos pandémicos como fue planteado en la metodologia, no obstante y mas alla del uso
académico para la obtencién de grado como maestro en Trabajo Social, el compromiso
profesional y humano dirigido a aquellas y aquellos quienes padecen artritis directa e
indirectamente, asi como enfermedades periféricas a esta, se encuentra plasmado en cada

capitulo, linea, punto para escuchar a quienes no suelen ser escuchados.
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Trabajo Social

Anexos

Carta de consentimiento informado (anexo 1)
Universidad Nacional Auténoma de México
Maestria en Trabajo Social

Me queda claro que el estudio “Experiencia vivida de personas diagnosticadas con
artritis reumatoide; un analisis dimensional de sus representaciones sociales"”, es parte de un
trabajo de investigacion del Programa de Maestria en Trabajo Social de la Universidad
Nacional Auténoma de México, mismo que tiene por objetivo conocer las dimensiones
representacionales de dos casos diagnosticados con artritis reumatoide, mediante sus
experiencias vividas en el proceso de enfermedad, a fin de proponer alternativas de

intervencion que mejoren la calidad de vida de quienes padecen artritis reumatoide.

He sido informada con claridad de la importancia de mi participacion en esta
investigacion y estoy convencida que mis datos seran totalmente confidenciales y de utilidad
en la misma, para el conocimiento de la artritis desde su experiencia vivida; con lo anterior,

se construiran categorias conceptuales con base en las perspectivas de cada participante.

Sé que mi participacion en esta investigacion consiste en contestar un formato de
estudio socioeconomico que contiene datos confidenciales de usted y su familia y en otorgar
una entrevista telefonica al investigador con quien dialogara acerca de la experiencia vivida
con la artritis reumatoide en los Gltimos afios. La duracion estimada de la entrevista sera de

aproximadamente 60 minutos, teniendo la oportunidad de tomar un descanso si asi lo deseara.

De igual forma, confirmo que mi participacion sera de forma voluntaria y que, ain
después de iniciada, puedo decidir darla por concluida en cualquier momento; cabe
mencionar que en esta investigacion no deriva riesgo alguno para mi persona. También, se
me ha notificado que los datos recabados seran presentados de manera general en un
proyecto, pero nunca individualmente, por lo que las respuestas que yo proporcione seran

anonimas y, si lo deseo, se me podran proporcionar los resultados del estudio.
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Enterada (0) que el responsable de dicha investigacion es el LTS. Roman Adrian
Ojeda Oléan, a quien puedo localizar al correo adrian.ojeda@comunidad.unam.mx o al
namero de teléfono celular 9994 11 36 93. Presto libremente mi conformidad para participar
en dicho estudio.

Nombre y firma de la participante
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Datos generales de participante.

Estudio socioecondémico (anexo 2)

POSGR

UN/M:

DO ¥

Traba’jo Social

Nombre: Edad:
Estado civil: No. de hijos
(en su caso):
Tipo de
seguridad Religion:
médica:
Conformacion familiar: nimero de integrantes
Sexo . L
Integrante Parentesco Edad Escolaridad Ezfs::li ° Ocupacion
F
1
2
3
4
5
3. Ingresos y egresos
¢ Cuénto es su ingreso mensual?
¢ Cuanto es su egreso mensual?
¢Quiénes contribuyen con el ingreso?
¢Cuenta con algun apoyo gubernamental? ¢Si, ¢no? ¢De qué tipo, econémico o de especie?

¢Cudnto es su gasto promedio mensual en sus medicamentos?

4. Vivienda

Su vivienda es: casa propia, rentada, prestada, departamento o de interés social (se estd pagando):

Nuamero de habitaciones que destina para dormir:
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5. Servicios publicos con los que cuenta

Seleccionar aguellos servicios con los que cuenta

television por cable

Agua potable Fosa séptica
Energia eléctrica Recoleccién de basura
Drenaje Internet
. Servicio de salud ¢cual? IMSS, ISSSTE,
Sistema de

Seguro Popular, PEMEX, ISSFAM,
médico particular.

6. Artritis reumatoide y cuidados

¢Hace cuanto tiempo que le diagnosticaron con artritis reumatoide?

¢En cuél o cuales instituciones de salud se encuentra llevando un tratamiento?

¢ Cuales medicamentos consume con mayor regularidad?

7. Actividades cotidianas y relaciones familiares

¢ Cuél es su rutina diaria?

¢Quiénes y de qué forma le apoyan en sus actividades diarias? ¢En cuales?
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Guia de preguntas (anexo 3)

UN/M;

POSGR

DO

Trabajo Social

A continuacion, le realizaré una serie de preguntas, mismas que serviran para cumplir

con el objetivo de mi proyecto de investigacion el cual es, conocer las dimensiones

representacionales de dos casos diagnosticados con artritis reumatoide, mediante sus

experiencias vividas en el proceso de enfermedad, a fin de proponer alternativas de

intervencion que mejoren la calidad de vida de quienes padecen artritis reumatoide.

Si alguna pregunta llegase a ser incoémoda para usted y/o prefiere no responder, podra

indicarme en cualquier momento de la entrevista. Por Gltimo, es importante mencionar que

los datos presentados en dicha entrevista seran tratados de manera confidencial y Unicamente

se utilizaran para fines de la investigacion, resguardando su identidad.

Categoria

Experiencia vivida

Pregunta

Para usted, ;qué es la AR?

Se pretende indagar

¢Considera  que  tiene

suficiente informacién
acerca de la AR? Si es asi,
;en donde ha obtenido dicha

informacion?

¢Cuales tratamientos
médicos conoce que existen

para la AR?

¢Qué impacto tuvo en su
vida el tener un diagndstico
con AR?

¢ Como evalla su

experiencia con la AR?

Desde su punto de vista,
¢habra un antes y un después
del diagndstico de AR?

e Valoraciones positivas o
negativas con respecto a la
AR.

e Valoracion de la AR como
enfermedad.

e Experiencias de vida.

e Vulnerabilidad

recursiva
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¢ Cuales han sido sus estados
emocionales? ¢Ha tenido
algn acompafamiento

profesional en este sentido?

¢Qué momentos de su vida
han tenido una repercusion

en su condicién con AR?

Contexto institucional

¢Considera que su
institucién de salud le ha
brindado

eficiente en su tratamiento?

una atencién

¢Qué papel ha jugado

trabajo social en la
institucion de salud a la que

acude?

¢Qué piensa que le hace
falta a trabajo social para
intervenir con personas que

tienen artritis reumatoide?

¢Se ha sentido siempre

acompariada por su familia?

¢Conoce algin grupo de
apoyo para pacientes con
AR?

e Valoracién del concepto
de AR.

e Conocimiento de las
fuentes de informacion
sobre su salud.

e Conocimiento de la AR de
manera general.

e Orientacion con respecto a

la AR.

Vulnerabilidad de género

¢De

condicion de madre y/o

qué manera  su

esposa se ha visto

modificada?

¢Qué papel ha jugado la

familia en su enfermedad?

e Actitudes positivas o
negativas de la familia con
respecto a la paciente con
AR.

e Representacion de la

familia para el participante.
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¢ Tiene algun comentario al

respecto?

Me podria comentar si la AR
ha tenido implicaciones su
familia, si es asi, ¢como y

cudles han sido?

desde su
¢qué

recomendaciones haria a

Finalmente,

experiencia,

otras mujeres que recién les

han diagnosticado AR?

del

sobre su

e  Representacion
participante
familia.

e Vulnerabilidad

recursiva
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