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RESUMEN

Esta tesis se propone comprender las determinaciones que hacen que las personas
tratadas por diabetes sufran progresivas complicaciones de su situacion de salud. Su
objetivo consistid en analizar las determinaciones sodales y subjetivas de las
complicaciones graves por diabetes mellitus en pacientes varones y mujeres en
rehabilitacion. Con una aproximacion cualitativa de enfoque etnografico se realizaron
entrevistas en profundidad segun el método biografico a pacientes con amputaciones
derivadas de la diabetes en tratamiento en un instituto nacional de rehabilitacién
situado en la ciudad de Mar del Plata, Argentina, entre los afios 2018 y 2019. Las
entrevistas se combinaron con la observacién participante y la revision de las historias
clinicas. La informacion generada relaciona los procesos sociales de subjetivacién de
género con la experiencia del diagndstico y la gestién de la diabetes. Los resultados se
discuten en sus encuadres tedricos y practicos con antecedentes en el estudio de las
enfermedades crénicas y revisiones criticas del psicoandlisis y suman elementos al
desarrollo de una epidemiologia sociocultural. Se proponen alternativas para la
adecuacién de los servicios publicos de atencidn y rehabilitacidon de acuerdo con una

perspectiva pertinente a la subjetividady al género.

Palabras clave: género — complicaciones de la diabetes — rehabilitacion — investigacién

cualitativa.
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1. INTRODUCCION

Las complicaciones de la diabetes pueden ser muy graves y llegar a comprometer la
calidad de vida y ponerla en riesgo. Esta tesis se propone comprender las
determinaciones que hacen que varones y mujeres tratados por diabetes sufran
progresivas complicaciones de su situacion de salud. Parte de la consideracidn sodial e
histérica de los procesos de salud, enfermedad, atencidn y prevencién para articular
las dimensiones particulares del género a través de las trayectorias subjetivas de los y
las pacientes que han experimentado las complicaciones mas graves de la diabetes
como la amputacién de sus miembros inferiores. Analiza la experiencia del diagnéstico
y la gestién de la diabetes en el marco de las intersecciones de género y clase social
gue atraviesan la sociedad patriarcal. Las preguntas que orientaron el estudio fueron
los modos en los que los varones y las mujeres acceden al diagndstico, cuales fueron
sus trayectorias subjetivas en la gestion de la enfermedad, cudles fueron las
determinaciones sociales que condujeron a las complicaciones. El estudio se denominé
Trayectorias subjetivas y complicaciones graves de la diabetes mellitus en pacientes
varones y mujeres en rehabilitacion, llevado adelante en Mar del Plata, Argentina,
entre los afios 2018 y 2019, cuyos resultados se presentan y discuten en esta tesis. El
proyecto formd parte del plan de tesis de Doctorado en Psicologia de la Universidad
Nacional de Mar del Plata, aprobado en 2017. Su objetivo general consistié en analizar
las determinaciones sodales y subjetivas de las complicaciones graves por diabetes
mellitus en pacientes varones y mujeres en rehabilitacion. Sus objetivos especificos
describen las trayectorias subjetivas en la recurrencia de las complicaciones de la
diabetes en las mujeres y los varones, identifican las condiciones sociales y subjetivas
en la tramitacion del diagndstico e interpretan las condiciones imaginarias y simbdlicas

en la gestiénde la cronicidad de la diabetes.

Los estudios en profundidad de enfoque etnografico con énfasis en la constitucidn
social de la subjetividad, abordan los procesos de salud, enfermedad y atencién desde
su complejidad e historicidad y son capaces de ahondar en dimensiones no exploradas

por la epidemiologia clasica. Eduardo Menéndez (1998a) sefiala que la recuperacion de



los abordajes cualitativos relativos a la investigacion en salud tiene su origen en la
epidemia de VIH-sida a partir de la década de 1990 y se mantiene en la posterior
modificacion de los perfiles epidemioldgicos hacia la predominancia de las
enfermedades crénicas. De modos similares al VIH-sida, existen problemas de salud
gue conllevan padecimientos adicionales derivados del ocultamiento intencional o
funcional de informacidn. Por ejemplo, dice Menéndez, en la mayoria de los paises de
América Latina hacia fines de la década de 1990 no existia informacién epidemioldgica
confiable sobre “infanticidio, suicidio, alcoholismo, drogadiccién, homicidio, violenda
intrafamiliar, violaciones, aborto, sindromes culturalmente delimitados, cirrosis

hepaticay automedicacién.” (19982, p.95)

En su analisis de las convergencias y divergencias entre la antropologia médica y la
epidemiologia, Menéndez (1998a) destaca que las corrientes actuales que dominan
ambas disciplinas reconocen que la explicacion y/o lainterpretacion de los problemas
relativos al padecimiento refieren a una multiplicidad de causas, entre las que las
condiciones sociales de vida ocupan un lugar determinante. Sefiala que el enfoque
preventivista también es compartido por la antropologia médica y la epidemiologia.
Este enfoque seria un articulador de las diferentes dimensiones de los problemas de
salud, enfermedad y atencién que tiene como objetivo reducir la magnitud y la
gravedad del dafio. Aun cuando ambas disciplinas trabajan con los conjuntos sociales,
la epidemiologia frecuentemente con agregados estadisticos y la antropologia con
comunidades o grupos constituidos socialmente, la epidemiologia afirma Menéndez no
ha superado la centralidad especifica de la explicacién bioldgica de la enfermedad y
por lo tanto ahistérica, a pesar de la prevalencia creciente de las enfermedades
cronicas, de acuerdo con la predominancia de un modelo médico biologicista. En
cambio la antropologia mantiene la complejidad holistica de la consideracion de los
factores culturales y socioeconémicos de sus marcos de referencia para el abordaje de
los procesos de salud, enfermedad y atencién-prevencidn y esto recupera la dimensién
histdérica en la interpretacidn y un tipo de prevencién de tipo estructural en términos
econdmicos, politicos y culturales. Desde esta posicion en tanto disciplina socio-

histérica, la primera contribucién de la antropologia a la epidemiologia, dice



Menéndez, “refiere a la propuesta de una epidemiologia sociocultural, que recupere

los significados y las practicas que los conjuntos sociales atribuyen a sus

padecimientos, problemas, sentimientos.” (19982, p.91 nuestra traduccion)

La recuperacion de la problematica del sujeto no significa la negacién de las
determinaciones sociales, sino al contrario, la valoracién de la dimensiéon subjetiva de
las practicas de salud ha contribuido con la apertura de espacios de didlogo
interdisciplinario en el campo de la salud colectiva (Almeida-Filho y Silva Paim, 1999).
La salud colectiva constituye un campo transdisciplinario que tiene el propésito de
contribuir con la transformacién social hacia sociedades mas justas y saludables en
América Latina. Contribuye con el estudio del proceso salud, enfermedad, y atencién-
prevenddn en su cardcter social, investiga la produccién y distribucidn de las
enfermedades como procesos de producciéon y reproduccidon social y busca
comprender las formas en las que la sociedad identifica sus necesidades y problemas
de salud, las explica y se organiza para atenderlas. En un trabajo reciente, Naomar
Almeida-Filho (2020) explora las implicancias tedricas y metodolégicas de un abordaje
etnoepidemioldgico en salud mental. Destaca la contribucién de Anahi Sy (2017) quien
considera la etnoepidemiologia forma parte del movimiento de la salud colectiva en
América Latina y traza su vinculacién con la epidemiologia sociocultural enunciada por
Menéndez, “considerando que ambas investigan la salud-enfermedad como un
proceso sociocultural, en el cual los sistemas de significados, representaciones vy
practicas de reproduccion de la vida cotidiana y las situaciones de salud se estudian
por métodos etnogréficos” (Almeida-Filho, 2020, pp.3-4). En esta integracion
epistemoldgica la contextualizacién socio-histdrica, cultural, politica y econdmica de
los problemas de salud resulta central para la construccién de abordajes mas
complejos que recorran los distintos niveles de andlisis entre los modos de
reproduccién social y de produccidon de subjetividad en su relacién con la salud y la

enfermedad, laatencion y la prevencién.

Si las ciencias sociales en salud y la epidemiologia forman parte del campo de

problemas de la salud colectiva, la articulacion con la psicologia, especialmente en sus



abordajes relacionales entre las determinaciones sociales y subjetivas del padecer
humano, asi como sus capacidades de transformacién y emancipacion, potenda la
complejizacion y ampliacién epistemoldgica del campo. Las revisiones criticas del
psicoandlisis resultan contribuciones tedricas y practicas que circulan en los mismos
sentidos de la salud colectiva hacia la emancipacién social. En ellas, la subjetividad es
entendida como emergencia del vinculo social, cuyos procesos de subjetivacidon se
materializan en la dimensién del cuerpo. Una concepcién que trasciende la
ontologizacidon del deseo como resultado de una carencia (Fernandez, 2008). Se trata
de subjetividades producidas en situacién, de caracter esencialmente social y vividas
por los sujetos en sus existencias singulares. Al instalarlo en el lugar social, el deseo se
reconceptualiza como potencialidad creadora (Guattari y Rolnik, 2005). Desde esta
perspectiva, el deseo deja de ser considerado como una pulsién del desorden que es

preciso ordenar y disciplinar mediante la castracién. En cambio, el deseo es

reconsiderado como el modo de produccién o de construccién del mundo.

Los aportes de la recuperacion historica y contextual que realiza Silvia Bleichmar, la
potencialidad de los imaginarios en la dindmica instituyente de Ana Maria Fernandezy
las revisiones criticas desde los estudios de género y los movimientos feministas y de la
diversidad de Débora Tajer, entre otras producciones, resultan contribuciones tedricas
y practicas que circulan en los mismos sentidos hacia la emancipacién social y politicay
la transformacién deseante. Precisamente Tajer (2009b) senald que la incorporacién
de las ciendas sociales al campo de la salud colectiva fue efecto de la matriz
conceptual de la medicina social latinoamericana nacida hacia fines de la década de
1960: “..l]a medicina social latinoamericana representa un enfoque ético-ideoldgico
interdisciplinario de los problemas de la salud a nivel individual y colectivo, guiado por
la defensa de la salud como un derecho ciudadano preocupado por las formas de
lograr la ampliacion de dicho derecho. Se trata de tomar a la salud como algo que va
mas alla de la atencidon médica, en un sentido abarcador, ligado a la calidad de vida”
(p.28). Este enfoque, que transita entre lo subjetivo y lo colectivo, realiza de manera

temprana la distinciéon entre la diferencia y la desigualdad en salud y plantea la



necesidad de resolver desde la integralidad que atienda las espedificidades propias de

la vulnerabilidad las condiciones de salud.

La definicion del malestar sobrante, un concepto que Bleichmar (2009) retoma de la
represién sobrante de Herbert Marcuse, como aquella “cuota extra, innecesaria y
efecto de los modos injustos de dominacion” (p.29), se reactualiza para comprender la
espedificidad de las articulaciones entre individuo y sociedad en el orden capitalista,
colonial y patriarcal. Este malestar sobrante caracteristico de los modos de dominacién
de la cultura occidental configura sus procesos de subjetivacion. La produccion de
subjetivacion planteada por Bleichmar se constituye en sus formas histdricas, de
manera que la sociedad, que precede al sujeto y al inconsciente, es capaz de regular
“los destinos del deseo”. Pero afortunadamente la dominacién no alcanza nunca a ser
total, como aclara Bleichmar: “en sus contradicciones, en sus huecos, en sus
filtraciones, anida la posibilidad de nuevas subjetividades” (p.96). Estos intersticios que
posibilitan la circulacién deseante y sus manifestaciones subjetivas contribuyen, desde
nuestra concepcion, con los procesos de recuperacién de la salud y de prevencién dela
enfermedad y sus complicaciones. La incorporacién de la dimensidn subjetiva, que
proponemos, contribuiria especialmente a complejizar epistemolégicamente la
investigacion en epidemiologia sociocultural, pero también a profundizar el proyecto

emancipatoriode la salud colectiva.

En la misma linea, Fernandez (2008) se ha dedicado a explorar las marcas deseantes,
histdrico-sociales, bioldgicas, politicas, pulsionales, de lenguaje de nuestra sociedad.
Retomando las ideas de Michel Foucault, la autora profundiza en la materialidad de los
procesos de subjetivaciéon propuestos por Bleichmar, situando en el lugar central del
analisis la dimension del cuerpo. En Argentina, afirma Fernandez, asistimos a esos
“cuerpos privados, ya no tan reprimidos en sus anhelos erdticos o politicos, pero
humillados o devastados, por el hambre, por el sobretrabajo o la desocupacidn, por el
camino desventurado de la mera supervivencia o desbordado por las carreras del
inalcanzable consumo” (p.269). Pero también irrumpen los cuerpos desobedientes, los

de la revuelta. Asi Fernandez entiende la légica de las subjetividades como légica de



multipliddades, en la que las subjetividades son producidas en situacién, “que
quiebran toda idea de trascendencia” (p.281). De ahi emergen nuevos modos de
subjetivacion, histéricos, colectivos, capaces de transformarse en el devenir, de
acuerdo con la perspectiva de Gilles Deleuze, capaces de instituir colectivamente otras
formas de relacién social, de imaginar otras realidades, de desafiar la fijeza de las
instituciones y la cristalizacién del imaginario occidental. La idea de lo imaginario como
capacidad imaginante, que Fernandez distanda de la imagen especular de Jacques
Lacan, constituye otro punto de conexidén entre la dimensién histérico-social y los
niveles psiquicos. Consiste en la potencia de invencién o creacion, que Fernandez
recupera de la produccién tedrica de Cornelius Castoriadis (2007), expresada por el

imaginarioradical en el nivel social y laimaginacion en el psiquico.

Continuando el movimiento inaugurado por la medicina social latinoamericana y la
salud colectiva, la epidemiologia critica latinoamericana pone el énfasis en los procesos
gue conectan las dimensiones de la sociedad en general, las particularidades de los
grupos sociales y la singularidad de los sujetos. Jaime Breilh (2013) sostiene que la
determinacion social de la salud constituye un concepto de ruptura con la
epidemiologia clasica que articula los modos de vivir, de enfermar y de morir de los
grupos sociales con las formas de reproduccién social. En sus palabras, la
determinacidn social de la salud es una “categoria que desarrolla una critica del
paradigma empirico-funcionalista de la epidemiologia y propone una herramienta para
trabajar la relacion entre la reproduccidn social, los modos de vivir y de enfermar y
morir” (p.14). Esta revolucion metodolégica acompafia el transito hacia una
transformacién integral de la sociedad capitalista y es este el propdsito de la
epidemiologia critica, operar en los cambios profundos de un sistema social que
resulta “inviable e incompatible con la vida y la salud” (p.22). Las categorias de buen
vivir, calidad de vida y vida saludable, explica Breilh, deben articularse en el analisis de
la determinacién social de salud en el contexto que impone la acumulacidon del capital.
Asi Breilh enlaza la investigacion en epidemiologia con la ética social y propone una

nueva éticapara la salud colectiva.

10



Desde la articulacién entre la salud colectiva, el psicoandlisis y los estudios de género,
Tajer (2009a) incorpora la subjetividad relacionada con el proceso de salud,
enfermedad, atencién-prevencidn, en sus especificaciones por género y clase social.
Para trazar estos vinculos entre la determinacidn social y las expresiones subjetivas,
utiliza el concepto de modo de subjetivacidn, con especial énfasis en las relaciones de
género. Siguiendo a Bleichmar, define el modo de subjetivacion como “un constructo
conceptual que refiere a la relacidon entre las formas de representacién que cada
sociedad instituye para la conformacién de sujetos aptos para desplegarse en su
interior y las maneras en las cuales cada sujeto constituye su singularidad” (Tajer,
20092, p.47). Encuentra que en la sociedad patriarcal existen imperativos de género y
relaciones asimétricas de poder que generan condiciones de sometimiento y despojo
en las mujeres y explican circulaciones libidinales y constituciones especificas del
narcisismo. Mientras que las mayores posibilidades para el poder social y vincular
generan modos especificos para los varones. Con esta complejidad en el abordaje
epidemioldgico, su trabajo aporta a la comprensidn de la vulnerabilidad diferencial
entre varones y mujeres de distintos estratos sociales en los modos de vivir, enfermar,
ser atendidos/as y morir. Su investigacidn logré descubrir una vulnerabilidad coronaria
especifica para las mujeres, su mayor letalidad, asi como la subestimacién de sus
sintomas debido a significaciones imaginarias sociales que le otorgan caracteristicas
masculinas a la enfermedad. Encontré que la influencia del género en la ocurrencia de
la cardiopatia y los desvios de su tratamiento, estaba atravesada por las situaciones de
clase social. Su trabajo constituye una contribucion a la epidemiologia social desde el
campo de la subjetividad, a través de esta articulacidn entre psicoanadlisis y estudios de
género, que reflexiona claramente en términos éticos para la salud colectiva. Sus

"

conclusiones incluyen la afirmacién siguiente: “... una sociedad que no da segundas

chances u oportunidades, ni la posibilidad de rearmarse después de una caida, es una

sociedad claramente infartégena.” (Tajer, 20092, p.279)

Castafieda Abascal (2014) analiza las particularidades tedricas del enfoque de género
en la investigacion en salud. Para la autora, el género debe ser tratado como

determinante social de la salud de las poblaciones, en el encuadre de los
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determinantes estructurales de clase social y pertenencia étnica. Plantea que “el
género se expresa en valores, normas, practicas y comportamientos discriminatorios
de acuerdo a las condiciones de vida, condiciones de trabajo, disponibilidad de
alimentos, adopcién de practicas saludables, todo lo cual parte de la organizacion de
un sistema de salud, en su concepcion mas amplia y se desarrolla dentro de un
contexto sociopolitico dado” (p.253). Su trabajo sefiala que la incorporacién de la
perspectiva de género en la investigaciéon en salud debe considerar no solo a las
mujeres, sino indagar en los diferendales entre ellas y los varones. En sus palabras: “la
perspectiva de género permite abordar la salud como resultado de la organizacion y
funcionamiento de la sociedad. Desborda el analisis de la determinante bioldgica, es
decir, la diferenda sexual anatémica y fisiolégica; presupone un nivel de analisis
dirigido a contextualizar la influencia de los factores sociales que conforman la
subjetividad diferencial entre hombres y mujeres y por ende, los modos de vivir,
enfermar y morir, a lo que se ha llamado perfiles epidemiolégicos de género.”

(Castafieda Abascal, 2014, p.12)

Los antecedentes de la perspectiva de género se reconocen en la matriz sexo-género
enunciada por Gayle Rubin en la década de 1970. En esas primeras elaboraciones
tedricas se distingue el plano biolédgico del sexo de la dimensién cultural del género.
Segun Marta Lamas (2002) el género fue entendido originalmente como el conjunto de
representaciones sobre la diferencia sexual que atribuye caracteristicas femeninas y
masculinas a cada sexo, a sus actividades y a las esferas de la vida. Desde esta
perspectiva, el género supone una construccién social del cuerpo que reglamenta la
sexualidad y explica la constitucion social del sujeto sobre la materialidad de la
diferencia sexual. Esta posiciéon destaca Lamas ha tenido efectos en la naturalizacion
del ejercicio de la violencia contra las mujeres y las personas homosexuales. Segun
esta autora, desde la academia feminista “se generalizd entonces el uso de la categoria
género para referirse a la simbolizaciéon que cada cultura elabora sobre la diferenda
sexual, estableciendo normas y expectativas sociales sobre los papeles, las conductas y
los atributos de las personas en funcién de sus cuerpos” (Lamas, 2002, p.4). La

manifestacion de millones de mujeres contra la desigualdad sexista, la violenda y la
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represion sobre el cuerpo de las mujeres, destaca Lamas, se expresa en el feminismo
académico que tuvo el gran logro de haber colocado el cuerpo en la agenda politica, al
analizar la constitucién del sujeto sin desestimar la materialidad de la diferencda

sexual.

La revision critica de la categoria plantea las limitaciones de entender el género como
simbolizacién de la diferenda sexual. Como producto de este proceso critico,
motorizado por los movimientos feministas y diversos, la perspectiva de género
incluye hoy las problematicas de las mujeres, los varones y de los colectivos de la
diversidad sexual e identitaria.’ Pero especialmente, incorporar la perspectiva de
género en la investigacién en salud implica asumir un enfoque de derechos, como
explica Tajer, que para el caso de la sociedad patriarcal caracteristica de la cultura
occidental, supone examinar los modos en los que las mujeres y otras disidencias
viven, se enferman y mueren respecto de los modos hegemdnicos masculinos. Es
decir, implica no generalizar los modos masculinos de vivir, enfermar y morir. Un
movimiento en sintonia con las epistemologias feministas de la década de 1970 que,

o“

como sefiala Ana Ostrovsky (2009), se cuestionaban “si las ciencias en general y
particularmente las “ciencias del hombre” no eran en realidad las ciencias del hombre
en tanto varones, en la medida en que los mismos como grupo se esgrimian
falazmente como patrones universales a la hora de definir los problemas, las

estrategias de investigacidonylos resultados de las practicas cientificas.” (p.1)

Posteriormente, se incorpora la contribucidn de la interseccionalidad, una perspectiva
originaria del campo de los estudios feministas, a los estudios de género y la salud
colectiva. La perspectiva feminista de la interseccionalidad, analizada por Couto, De
Oliveira, Alves Separavich, y Do Carmo Luiz (2019), surgida del activismo feminista
negro en Estados Unidos hacia fines de la década de 1980, dirige su mirada a la
comprension de los efectos de la interseccidon de dos o mas ejes de opresidn. Segun las
autoras, el andlisis interseccional se preocupa por los distintos niveles de

diferenciacién que producen las desigualdades en salud y que son generadores de

2 . . . . .
Es precisoaclararqueen estetrabajo no sehan encontradopacientes conidentidades trans.
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“lugares sociales atravesados por relaciones de poder sobrepuestas en sistemas de
discriminacdidn y subordinacidn en los que los sujetos viven sus experiencdias” (Couto,
De Oliveira, Alves Separavich, y Do Carmo Luiz, 2019, p.7). De modo que el género se

analiza en sus intersecciones con la etnia y la clase social para explicar mejor los

efectosen las vulnerabilidades diferenciales en salud.

Si la incorporacion de la perspectiva de género permite identificar las asimetrias y
vulnerabilidades diferenciales relativas a los roles sociales que mujeres y varones
cumplen en el marco del patriarcado, su determinacidon de los modos diferentes de
vivir, enfermar, consultar, ser atendido/as y morir (Tajer, 2013a), contribuye a
disminuir los efectos de lainequidad en salud de acuerdo con los derechos del género.
De modo que la perspectiva de género viene profundizar la dimensién ética de la salud
colectiva y lo hace desde un enfoque que permite articular la determinacién social de
la salud con los modos histéricos de subjetivacién. En este trabajo entendemos las
desigualdades de género como las consecuencias sociales, politicas y subjetivas desde
un enfoque social en salud. La tesis incorpora las dimensiones subjetivas del género
para analizar la tramitacién del diagndstico de diabetes, en las trayectorias de los y las
pacientes que han sufrido una amputacién de uno de sus miembros inferiores debido a
las complicaciones de esta enfermedad. La informacién generada relaciona los
procesos sociales de subjetivacion de género con la gestién cronica de la diabetes,
para contribuir con la prevencién de la amputaciéon de miembros inferiores, la
complicacion mas frecuente de la diabetes avanzada. Los resultados se discuten en sus
encuadres tedricos y practicos con otras experiencias en la regién para sumar
elementos desde el campo de la subjetividad y el género al desarrollo de una
epidemiologia sociocultural. De acuerdo con el andlisis de determinaciones sociales y
subjetivas en el diagndstico y en la gestion de la diabetes en los varones y las mujeres
gue han atravesado las complicaciones mdas graves, se proponen alternativas para la

adecuacién de los servicios publicos de atencidon y rehabilitacion de acuerdo con una

perspectiva pertinente a la subjetividady al género.
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Los contenidos de la tesis se estructuran en siete capitulos, a los que siguen el
apartado de la bibliografia y los anexos del trabajo. El capitulo 1 consiste en esta
introduccién al problema de estudio y la posiciéon epistemoldgica del trabajo de
investigacion. En el capitulo 2 analizamos las perspectivas en el estudio de las
enfermedades crénicas. Discutimos los conceptos de transicidon epidemiolégica y
estilos de vida desde un enfoque critico que articula la epidemiologia sociocultural y la
antropologia. Reconocemos los antecedentes del estudio de la diabetes desde las
ciencias sociales en salud en las investigaciones en VIH-sida de fines de la década de

1990 y primera década de los afios 2000.

En el capitulo 3 incorporamos los antecedentes de los estudios cualitativos en diabetes
desde la perspectiva de género, especialmente desarrollados en México, pais en el que
la diabetes es la primera causa de muerte y las mujeres son las mas afectadas por la
mortalidad, pero también analizamos las investigaciones en Estados Unidos, Canaday
Europa, mayormente de corte cuantitativo y mds preocupadas por las diferencias de
género en la adhesion a los tratamientos con medicamentos. Detallamos los pocos
antecedentes en investigacion cualitativa en diabetes que hemos encontrado en
Argentina y resefiamos los trabajos sefieros en VIH-sida y enfermedad cardiovascular,
por considerarlos antecedentes epistemolédgicos y metodolégicos de los abordajes
cualitativos en diabetes y género. Poco se ha investigado en el pais en las
determinaciones sociales del proceso de salud, enfermedad y atencidon-prevencion en
diabetes y los modos de subjetivacidon de género en contextos histéricos y sociales
particulares. No encontramos ningun trabajo en Argentina que aborde la trayectoria
de las complicaciones de la diabetes en la interseccionalidad del género y la clase
social, con un abordaje cualitativo y un andlisis interpretativo que de cuenta del
historial del malestar desde la perspectiva de sus protagonistas. De acuerdo con la
revision de los estudios previos, nuestra hipétesis de trabajo esperaba encontrar
mayores argumentos de postergacion o de minimizacién de la enfermedad en los
relatos de las mujeres, debido a la relegacion en el cuidado de su salud por el cuidado
de otros/as en la estructura doméstica. Mientras que en los relatos de los varones

esperabamos encontrar mayores rasgos de omnipotencia para explicar el diagndstico
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tardio y los déficits en la gestién de la enfermedad. Nuestros resultados evidenciaron
situaciones mas complejas, vinculadas con los modos tempranos de subjetivacion de
género en la sociedad patriarcal, atravesados por las desigualdades en las posiciones
de dominacién y subalternacion entre los géneros, en contextos sociales e histdricos

desfavorables que han atravesado tanto a las mujerescomo a los varones.

En el capitulo 4 exponemos la metodologia del estudio, consistente con un abordaje
cualitativo de enfoque etnografico que articuld la realizacion de entrevistas en
profundidad segun el método biogrifico a pacientes varones y mujeres con
amputaciones derivadas de complicaciones de la diabetes, con la observacién
participante y la revisién de las historias clinicas, durante los afios 2018 y 2019 en Mar
del Plata. Destacamos los aportes de la investigacidn cualitativa en general y de la
etnografia en particular al estudio del proceso salud, enfermedad y atencidn-
prevendon desde su dimension histdrica y manifestaciones subjetivas en clave de
género, y la comparamos con la inferencia clinica en psicologia. Planteamos la
contribucion del trabajo a la investigacion cualitativa en psicologia, una linea
epistemoldgica que se aparta de la tradicién cuantitativa de los enfoques mas
positivistas. Reconocemos la influencia de las epistemologias feministas y de la

investigacion-accion y sus posibilidades de aplicacion en la investigacion en los

servicios de atencidn de la salud.

Presentamos los resultados de la investigacion en los capitulos 5 y 6, los que
adquirieron una larga extensidon debido a que optamos por reproducir la mayor parte
del material empirico en las propias palabras de los y las entrevistadas, ala manera de
la narracion biografica. Intercalamos el andlisis de las narrativas subyacentes (Good,
2004) que hemos encontrado a lo largo de las entrevistas, articulamos los relatos con
los resultados de la observacidon participante y los datos de las historias clinicas.
Nuestros principales descubrimientos refieren a las condiciones de vulnerabilidad
social y emotiva de los y las pacientes con amputaciones por diabetes en el contexto
de politicas restrictivas de los ultimos afios en el pais, diferendias en la tramitacion del

diagndstico de diabetes con los antecedentes en el estudio de las enfermedades
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cronicas en general y en VIH-sida en particular y la especificaciéon de estereotipos

femeninos y masculinos en los modos de enfermar y de transitar las complicaciones

mas graves, asi como enimaginar las formas de la recuperacion.

En el capitulo 7 discutimos los resultados en sus dimensiones general, particular y
singular. Recuperamos las categorias de los estudios cualitativos realizados en México
para el abordaje de la diabetes y comparamos sus resultados. Interpretamos desde la
revision critica del psicoanalisis los dispositivos de defensa del yo ante la irrupcion de
la enfermedad y sus complicaciones, con la incorporacién de nuevas categorias de
analisis que se remontan a la infancia de los y las sujetas, sus experiencias traumaticas
y las intersecciones entre el género y la subalternidad. Analizamos la vigencia de los
estereotipos generacionales de género en las trayectorias de salud de las y los
participantes e interpretamos sus posibilidades y limitaciones para la prevencién vy la
recuperacion de la salud, especialmente en relacion con las particularidades
vinculares. A partir de alli reelaboramos las propuestas de intervencién desde el
campo psi en sus configuraciones vinculares y grupales, para contribuir con los

procesos de resubjetivacidon de lasy los pacientes en condiciones de vulnerabilidad.

En los Anexos incluimos el dictamen del comité de ética, la hoja de informacién al/la
paciente y consentimiento informado, la pauta de entrevista, la descripcién de la
muestra, un proyecto de ordenanza municipal que elaboramos en forma colectiva con
algunos pacientes como resultado de la escucha del deseo que emergid de las

entrevistas, y algunas fotos y documentos de nuestra participacion en los reclamos

publicos de los derechos de las personas con discapacidad.
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2. EL ESTUDIO DE LAS ENFERMEDADES CRONICAS

La teoria de la transicién epidemioldgica plantea un proceso caracterizado por la
sustitucion de las enfermedades infecciosas por las enfermedades no transmisibles
entre las primeras causas de muerte, el desplazamiento de la carga de
morbimortalidad hacia los grupos de edad mas avanzada y el predominio de la
morbilidad en la preocupacidon epidemiolégica. Se ha sefialado que el concepto de
transicion epidemioldgica contiene una matriz evolucionista y desarrollista de la
sociedad, vinculada con la teoria de la modernizacion de las décadas de 1950 y 1960.
Segun Menéndez (1998a), en la década de 1990 se produce una recuperacion de la
teoria de la transiciéon desde una aproximacién cientifica, pero esta reedicién se
articula con las propuestas neoliberales y conservadoras en América Latinay asume un
cardcter mds empirico que tedrico. En palabras del autor: “en su versidn
epidemioldgica, la propuesta de transicion no presenta un aspecto manifiesto de
teoria y se apoya basicamente en la informacién sobre la tendencia histérica de los
datos de salud y los perfiles epidemioldgicos. Esto significa que el concepto es utilizado

‘descriptiva’y no ‘tedricamente’.” (Menéndez, 19982, p.90. Nuestra traduccion)

En la actualidad, con lairrupcidn de la pandemia por el nuevo coronavirus o SARS-CoV-
2, se recupera un concepto de la antropologia médica elaborado originalmente por
Merrill Singer en la década de 1990. Se trata del concepto de sindemia, que intenta dar
cuenta de la sinergia de enfermedades tanto crénicas como infecciosas que se produce
en condiciones de inequidad sanitaria, pobreza y violencia estructural > De acuerdo
con su definicidn: “la sindemia involucra la interaccidon adversa de enfermedades de
todo tipo (ejemplo, infecciones, enfermedades crdnicas no transmisibles, problemas
de salud mental, exposicion a toéxicos, desnutricion) y como resultado de tal

interaccién se produce un incremento en la carga de enfermedad en una poblacién”

*Seglin Menéndez (1998b), “violencia estructural fue un concepto desarrollado durante los afios
sesenta y aplicado a la situacion de los paises subdesarrollados; para algunos autores América estd
constituida a partir de la violencia estructural, dado que la conquista europea condujo a que entre
finales del siglo XV y mediados del XVl la poblacion americana se redujera entre 40 y 80% segun
diferentes estimaciones.” (p.55)
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(Singer, Bulled y Ostrach, 2013, p.206). Mas alla de la pandemia actual, la categoria de
sindemia pone en cuestion la concepcién de la transicion epidemioldgica al menos en
América Latina y expresa la complejidad de su situacidon epidemioldgica, donde se
observa una potenciacion del impacto sanitario derivado de las interacciones entre las
enfermedades crénicas como la diabetes y la hipertension o el cancer y las
cardiovasculares y las infecciosas como la tuberculosis, el chagas, el dengue y las
parasitosis. En un estudio sobre diabetes en comunidades indigenas del norte
argentino, que realizamos con anterioridad a la emergencia de la COVID-19 (Hirsch y
Alonso, 2020), incorporamos el concepto de sindemia para analizar las interacciones
significativas entre diabetes y tuberculosis y diabetes y chagas que encontramos en
terreno, evidenciando la complejidad y la magnitud de la carga de enfermedad
asociada con el deterioro de las condiciones de existencia y los déficits en el

cumplimiento del derecho a la salud de los pueblos originarios.

Algunos/as autores/as sefialan que la emergencia de las enfermedades crénicas
contribuyd a generar un cambio de sentido en la significacion de la enfermedad. Segun
Ana Maria Méndez Diz (2012), se incorpora otra dimension de la enfermedad, la que
deja de ser considerada como un proceso agudo que puede terminar en la muerte,
para convertirse en un estado crénico que puede sufrirse durante largos periodos de la
vida. La linealidad entre el sintoma, el diagndstico y el tratamiento, la curacién o la
muerte, es reemplazada por un esquema mas complejo, que incluye la gestion de la
cronicidad y la convivencia con la enfermedad. Las enfermedades crdnicas, a diferenda
de las agudas, se caracterizan por la incertidumbre y la sinuosidad del tratamiento. En
diabetes, la eliminaddn de los sintomas no siempre es resultado de la eficacia del
tratamiento: el control glucémico puede generar sintomas molestos, vividos como

signos de enfermedad y no de mejoria. Otras veces, la percepciéon de normalidad

puede ocultar una desregulacién metabdlicaentérminos médicos. (Méndez Diz, 2012)

En la prevencion de las enfermedades cronicas, el estilo de vida comienza a tomar
protagonismo. Segun Menéndez (1998a), el concepto de estilo de vida fue reducido

por la epidemiologia cldsica a la conducta de riesgo en el nivel individual. Pero en
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realidad fue desarrollado por las ciencias sociales como un concepto situado en la
interseccion de las clases sociales, los grupos intermedios familiares, generacionales o
laborales y los sujetos. El autor sefiala que: “este concepto fue desarrollado por
diferentes corrientes tedricas socioldgicas y psicoanaliticas con el objetivo de producir
una articulacion entre la base material e ideoldgica que opera en el desarrollo de las
enfermedades. Se trata de constituir un concepto mediador entre el nivel macro
(estrato social) y los grupos intermedios expresados por medio de los sujetos
considerados como miembros/expresion de estos” (Menéndez, 19982, p.84). De modo
gue el estilo de vida comprendia una concepcion holistica, que permitia observar la
globalidad de la cultura a través de los estilos particulares de los sujetos. La utilizacién
qgue hizo la epidemiologia de este concepto, sefiala Menéndez (1998b) elimind el
enfoque holistico y lo redujo a la conducta de riesgo desvinculada de las condiciones

materiales de la existencia.

Otro efecto del reduccionismo del estilo de vida a la conducta de riesgo ha sido la
sobre-responsabilizacién del comportamiento personal en las medidas de prevendoény
su correspondiente culpabilizacién individual de la ocurrencia de la enfermedad. Como
dice Menéndez (1998b): “...si bien este concepto incluia la intencionalidad, no reducia
la capacidad de eleccidon sélo al comportamiento personal. La perspectiva biomédica al
apropiarse del concepto tendera a trabajar explicita o implicitamente con la nociéon de
gue el sujeto puede elegir y actuar en términos intencionales y ‘responsables’ (p.50).
En cambio, el reconocimiento de la dimensidn social del estilo de vida promueve un
desplazamiento del enfoque de riesgo individual a la vulnerabilidad en relacién con las
condiciones de vida de los grupos sociales. Este enfoque se corresponde con las
propuestas y oportunidades de |la epidemiologia sociocultural, que busca incorporar la
integralidad en un abordaje que contemple la diversidad de ambitos de los
determinantes de salud y enfermedad, asi como la elucidacién de las condiciones de

vulnerabilidad de los grupos sociales. (Haro, 2011)

El concepto de vulnerabilidad resulta una contribucién relevante para reemplazar el

enfoque de riesgo en salud y en las practicas de prevencién. Segun lo trabajan
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Carvalho Mesquita Ayres, Franca Junior, Junqueira Calazans y Saletti Filho (2006), el
enfoque de vulnerabilidad considera los aspectos culturales, econémicos y politicos en
el analisis del proceso de salud, enfermedad y atencidn-prevencién, en un amplio
espectro que va desde la susceptibilidad orgdnica hasta la organizacién de los servicios
de salud. Los autores reconocen el inido de este enfoque en el campo de la
investigacion en VIH-sida en la década de 1980 y la expansidn posterior a otras areas
del campo de la salud. Este enfoque se preocupa por la consideracién de grupos o
individuos fragiles juridica o politicamente para la proteccién o garantia de los
derechos humanos. En este sentido, la nocidon de vulnerabilidad fue recuperada por la
bioética en términos de respeto a la vulnerabilidad humana vy la integridad personal,
uno de los principios de la Declaracidon Universal sobre Bioética y Derechos Humanos
de la UNESCO en 2005. La significancia de este enfoque es que implica un
desplazamiento desde la idea tradicional de grupo o comportamiento de riesgo de la
epidemiologia cldsica, a la de wvulnerabilidad entendida como una susceptibilidad
poblacional que requiere una respuesta social. La vulnerabilidad resulta
multidimensional y podemos encontrar en él otro concepto mediador entre las
determinaciones sociales de la salud y la expresion en las condiciones de salud de los

sujetos.

Para la epidemiologia cldsica entonces el estilo de vida es una variable mas. De
acuerdo con Ana Dominguez Mon (2012), su definicion como comportamiento o
conducta individual incorpora dimensiones mas cercanas al orden moral que al campo
de la salud. En cambio, para la antropologia, el estilo de vida integra una forma global
de vida de los grupos sociales (Menéndez, 1998a), mas préoximo al concepto de los
modos de vivir, de enfermar y de morir caracteristicos de los perfiles epidemiolégicos
de la epidemiologia critica y de la perspectiva de género en salud. De este modo, la
trayectoria del/la paciente es interpretada como un hecho social, puesto que se
reconoce especialmente el caracter histérico particular del proceso de salud,

enfermedad, atencidn y prevencic’m.4 Las aproximaciones socioldgicas coincidieron en

* Uno delos principales problemas que sefiala Menéndez (1998b) en la consideracién del riesgo de la
epidemiologia positivista es justamente la falta de reconocimiento dela dimensidn histdrica del proceso
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considerar la experiencia del padecimiento crénico como un fenémeno social, un
producto simultdneo de los niveles estructural e intersubjetivo. Pero en general
encontraron dificultades en el estudio de los niveles subjetivos (Castro Pérez, 2000) y
se concentraron en el estudio de la enfermedad y su construccidon social. El énfasis en
la construccion social de la enfermedad reconoce sus dimensiones imaginarias,
simbdlicas y reales. Encuentra que los problemas fisiolégicos son revestidos de
significaciones sociales (Conrad, 1982). Este enfoque considera que la enfermedad
tiene una significacién cultural, que su experiencia estd socialmente construida, y que
el conocimiento médico también esta construido socialmente. (Conrad & Barker,

2010)°

Desde esta perspectiva situada en las condiciones socio-histéricas del proceso de salud
y enfermedad, no todas las enfermedades son iguales. Algunas estan estigmatizadas y
otras no, algunas se consideran discapacidad y otras no. Por ejemplo, como sefnald
Susan Sontag (2003), el significado metaférico negativo que tiene el cancer en las
sociedades occidentales, que puede ser maligno o represivo, tiene un impacto
significativo en las personas que lo padecen. O las metaforas de la obesidad, analizadas
por Barry (2009), vinculadas con la gula intervienen en la eficacia de las intervenciones.
La categoria de enfermedades estigmatizadas fue utilizada por primera vez en estudios
sobre la lepra (Gussow & Tracy, 1968). Pero las enfermedades crénicas no escapan al
estigma que puede dibujar una identidad deteriorada, segun las definiciones clasicas
de Erving Goffman (1970). Posteriormente, se analizé la construccidn social de otras
enfermedades consideradas estigmatizadas, como la epilepsia, el cancer, el VIH/SIDA 'y
las enfermedades de transmisidn sexual. Y siempre las enfermedades estigmatizadas
resultaron mucho mas dificiles de tratar. Por ejemplo, se evidencidé que las mujeres
obesas evitaban realizarse los exdmenes ginecoldgicos de rutina debido a los estigmas
de la obesidad y las correspondientes actitudes negativas de los profesionales de

salud. (Conrad & Barker, 2010)

de salud y enfermedad: “la enfermedad fue observada y manejada en términos de evolucion y no de
historiadel padecimiento.” (p.47)

> La aproximacién de la construccion social de la enfermedad reconocela distincién conceptual entre la
condicion bioldgica de la enfermedad vy su significacion social, correspondiente a la distincion entre
enfermedad y padecimiento. (Menéndez, 1998a)
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Asi como la lepra llegd a ser considerada en occidente la encarnacion del mal y un
castigo divino, el VIH-SIDA conserva los sentidos asociados a lo demoniaco, de manera
gue ambas enfermedades fueron colocadas en la base del disciplinamiento social
(Sontag, 2003; Foucault, 2004). Segun Sontag (2003), el imaginario de la enfermedad
como castigo se sitla en los origenes reconocidos de la cultura occidental: “en la lliada
y en la Odisea, la enfermedad aparece como castigo sobrenatural, como posesién
demoniaca o como accidon de agentes naturales” (p.26). Si en la Grecia clasica, la
enfermedad podia ser efecto de una falta personal, de una transgresién colectiva o de
un crimen de los ancestros, con el cristianismo se perfeccioné la idea de la enfermedad
castigo, hacia un castigo merecido y justo. La lepra y la viruela fueron las expresiones
de la justicia divina: “en la Edad Media, el leproso era como un texto en el que se leia
la corrupcion; ejemplo, emblema de putrefaccién” (p.26). La lepra ha sido, dice Sontag,
la enfermedad metaforizada mas estigmatizada en occidente, a pesar de ser muy dificil
de contraery no resultar letal. Junto con la sifilis fueron descritas como repulsivas. Por
su parte el sida, sefiala Sontag, no es una unica enfermedad sino implica la
coexistencia de otras infecciones6, de modo que “el sida es una construccién clinica,
una inferenda. Adquiere identidad a partir de |la presencia de algunos sintomas de una
larga, cada vez mas larga, lista de (nadie padece de todo lo que el sida puede ser)

sintomas que «significan» que lo que el paciente tiene es esta enfermedad.” (p.57)

Esta caracteristica polisintomatica del sida y vulnerable a otras dolendias y desenlaces
es compartida por la diabetes, la que puede derivar en complicaciones
cardiovasculares, nerviosas, oftalmolégicas, odontoldgicas, sexuales e incluso
infecciosas puesto que la diabetes también deprime el sistema inmunoldgico. El sida,
como la diabetes, es una enfermedad lenta, progresiva, que si no se trata se produce
un deterioro que conduce a la muerte, una muerte dura. Ambas condiciones son
silenciosas, pueden convivir muchos afos con las personas sin manifestarse. De no

mediar un examen clinico y de laboratorio, la condicién puede ser desconocida por los

® Esta caracteristica es compartida por todas las enfermedades si las analizamos desde la perspectiva
sindémica. En Hirsch y Alonso (2020) planteamos que e concepto de sindemia constituye una ruptura
con la nosologia dela biomedicina, base dela clasificacién de enfermedades dela Organizacién Mundial
dela Salud.
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sujetos durante un periodo que puede llegar a los diez afios. El sida impone un juicio
moral de la sociedad vinculado con la sexualidad del sujeto; la diabetes abre un juicio
moral sobre la conducta del sujeto en relacién con la alimentacién que termina
teniendo efectos en la sexualidad. Ambas condiciones suponen una estricta vigilanda
médica de los tratamientos, los controles sanguineos, clinicos, las mediciones del
cuerpo, su temperatura, su presion, su peso... El sida afecta a los y las jévenes, la
diabetes a las y los viejos..., aunque cada vez son mas jovenes las y los padecientes de
diabetes. La dimensién biopolitica de la salud y la enfermedad fue expuesta por
Foucault (2004) como una cuestion de estado, su fundamentacion en la
reglamentaciéon de los cuerpos ha sido explicada, pero el efecto de su impacto
demografico en las relaciones entre los géneros y entre las generaciones es un campo

interesante de futuros estudios de epidemiologiasociocultural.

La lepra termina con la modernidad, dice Foucault (1998) “al final de la edad mediala

III

lepra desaparece del mundo occidental” (p.6). No obstante, aun cuando los leprosarios
estén vacios, occidente mantendra el sentido de exclusion del leproso, alrededor del
gue se trazara una especie de “circulo sagrado” (p.7). Asilos pobres, los vagabundos,
los chicos internados y los locos ocuparan el lugar del leproso y el asilo tomara el lugar
del leprosario, manteniendo las formas de exclusién social. La diabetes es una
enfermedad crénica que algunos autores consideran el reemplazo actual de la lepra,
puesto que su diagnostico habilita a la disposicion de los cuerpos, como una forma de
colonizacion territorial de los sujetos que fundamenta la expansion de un mercado de
productos médicos y dietéticos para su tratamiento (Chapela 2010). Ademas de un
sufrimiento, la diabetes se constituye en un problema central de salud del siglo XXI,
gue precisa ser abordado desde las multiples intersecciones sociales y subjetivas que

determinan sus manifestacionesy dificultan la prevencién de sus complicaciones.’

Los actuales estudios sobre diabetes que se realizan con un enfoque social e histérico

tienen sus antecedentes en los trabajos sobre VIH-sida, desarrollados a partir de la

” En el contexto de la actual pandemia de COVID-19, nuevos estudios confirman la vulnerabilidad de las
y los pacientes con diabetes a la severidad de la infeccion y una mayor letalidad. (Pinto y Bertolucci,
2020; Rodacki, 2020)
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década de 1990. En estos trabajos se profundizd en las experiencias subjetivas de las
personas que vivian con VIH, los procesos de expertizacién en los tratamientos, las
narrativas de la enfermedad, el género, el cuerpo, la tramitacién del diagnéstico, la
gestion de la cronicidad, las condiciones sociales y la vulnerabilidad. Son precursoras
en Argentina las investigaciones de Mabel Grimberg, Susana Margulis, Laura Recoder,
Ana Dominguez Mon, Ana Maria Méndez Diz, Liliana Findling, Mdnica Petracci, entre
otras. Un trabajo de Mario Pecheny, Herndn Manzelli y Daniel Jones (2002) sobre VIH-
sida y hepatitis C, ambas condiciones crénicas -el VIH-sida desde mediados de la
década de 1990- pero con distintas significaciones sociales, una fuertemente
estigmatizada y la otra casi desconocida, indaga la vivencia del diagndstico y el
tratamiento en varones y mujeres que conviven con una u otra enfermedad o ambas.
Los autores retoman de otras investigaciones la idea de ruptura referida a la
desorganizacion que provocan las enfermedades crénicas en la identidad y la
autonomia en la vida cotidiana.® Entienden que: “el diagnéstico de una enfermedad
permite identificarla, certificarla y normalizarla, sefalando algun tipo de horizonte en
cuyos limites extremos se ubican la cura y la muerte” (p.10). Y que en el caso de estas
enfermedades que la medicina no es capaz de curar, y en las que las personas deberan
aprender a convivir con ellas, “el diagndstico opera, en la mayoria de los casos, como
un antes y después” (p.10). Sin embargo, los autores encuentran que esta
resignificacion del diagndstico de las enfermedades cronicas como ruptura biografica,
no implica necesariamente la busqueda de cuidado y atencién en los casos de VIH-sida
y hepatitis C. Sus conclusiones sefialan que: “el diagndstico de infeccion no lleva
directamente al inicio de un tratamiento o atencién médica. Es recién cuando
aparecen algunos sintomas de la infeccion (alguna enfermedad) que recurren a los

servicios de salud.” (p.40)

En la linea detallada de estudios sociales de las enfermedades crdnicas, esta tesis parte
de la consideracion social e histdrica de los procesos de salud, enfermedad, atenciény

prevenddn para articular las dimensiones subjetivas del género a través de las

®La idea de la enfermedad crénica como disrupcion biografica fue introducida por Bury en 1982 y
retomada porlos estudios en VIH-sida en la década de 1990. (Hydén, 1997; Herzlich, 2004)
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trayectorias de los y las pacientes con diabetes que han experimentado las
complicaciones mas graves. Se analizan los imaginarios de la enfermedad y sus efectos
en la tramitacién del diagndstico y la gestiéon de la enfermedad en el marco de las

interseccionesde géneroy clase social que atraviesan la sociedad patriarcal.
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3. LA DIABETES COMO PROBLEMA DE SALUD

La diabetes se presenta como problema de salud debido a su impacto creciente en la
morbilidad y mortalidad de las poblaciones. En el mundo, se estima que mas de
cuatrocientos millones de personas tenian diabetes en 2014. La mortalidad prematura
por diabetes muestra una tendencia ascendente entre 2000 y 2016, con mayor
impacto en los paises de bajos y medianos ingresos (World Health Organization, 2016).
En Argentina, la diabetes mellitus es la quinta causa de muerte entre los 55y 74 afios
de edad, con mayor peso en los varones (Ministerio de Salud, 2019a). La enfermedad
se explica en términos biomédicos por la hiperglucemia crénica con alteraciones en el
metabolismo de los carbohidratos, las grasas y las proteinas, como resultado de la
disminucién de la secrecién o de la accion de lainsulina. Si la hiperglucemia no se trata
adecuadamente, pueden ocurrir complicaciones micro -retina, rifién, nervios- o
macrovasculares -cerebro, corazén, miembros inferiores- (World Health Organization,
2016). La diabetes se clasifica en tipo 1, tipo 2, diabetes gestacional y otros tipos
especificos. La diabetes de tipo 2 representa la forma mas frecuente de la enfermedad
(mas de 90% de los casos) y su prevalencia tiene una asociacion con la edad, pero
puede aparecer en cualquier etapa de la vida (Ministerio de Salud, 2019b). El dafio de
la diabetes sobre los vasos sanguineos y nervios puede generar complicaciones
sexuales y uroldgicas. Los varones pueden tener dificultades con la ereccién y la
eyaculacion. Las mujeres con la respuesta sexual y la lubricacion. Ambos pueden sufrir
infecciones urinarias y problemas de vejiga relacionados con la enfermedad. Sin

embargo, la investigacidn sobre los problemas sexuales relacionados con la diabetes es

limitadaen las mujeres. (National Institutes of Health, 2017)

Estudios realizados en Argentina aseguran que la diabetes se diagnostica tardiamente.
Se estima que dos tercios de los y las pacientes desarrollan complicaciones crénicas
(Gagliardino, Costa Gil, Faingold, Litwak y Fuente, 2013). El tratamiento médico de la
diabetes se orienta al control metabdlico. La rehabilitacion de sus complicaciones
consiste en evitar la discapacidad y habilitar al paciente discapacitado. Los objetivos

son detener o retardar la progresién de las complicaciones crénicas de la enfermedad,
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evitar la discapacidad del paciente causada por etapas terminales de las
complicaciones como insuficiencia renal, ceguera, amputacién, e impedir la mortalidad
temprana (Asociacion Latinoamericana de Diabetes, 2006). Las complicaciones agudas
de la diabetes refieren a la hipoglucemia y la hiperglucemia severas. La neuropatia
diabética es la complicacion mas frecuente de la diabetes, aun cuando es la que se
diagnostica mas tardiamente. La duracién de la enfermedad y el mal control
metabdlico contribuyen con el desarrollo y la gravedad de la neuropatia. El pie
diabético consiste en uno de los efectos posibles de la neuropatia. Se denomina asi al
pie que tiene al menos una lesién con pérdida de continuidad de la piel —ulcera- y
constituye el principal motivo de amputacién de la extremidad. (Samper Bernal,

Monerris Tabasco, Homs Riera, y Soler Pedrola, 2010)

La diabetes es un problema epidemioldgico de actualidad, que ha sido abordado
recientemente por los estudios de género (Cruz-Bello, Vizcarra-Bordi, Kaufer-Horwitz,
Benitez-Arciniega, Ranjita Misra y Valdés-Ramos, 2014). Investigaciones cualitativas
realizadas en México encontraron pensamientos y sentimientos similares en cuanto a
las condiciones biomédicas de la diabetes (Reyes Luna, Salguero Velazquez y Tena
Guerrero, 2015), pero diferencias de género en los procesos de subjetivacion: si para
los varones la diabetes los vulnera y los desafia, para las mujeres se constituye en un
castigo. Para las mujeres de los sectores populares, la diabetes se relaciona con
afecciones negativas de rabia y tristeza y con la pérdida de placer alimentario. Las
diferencias de género tienen su reflejo en las practicas de cuidado. Se encontraron
desventajas para el autocuidado en las mujeres y mayor vulnerabilidad para afrontar el
control glucémico en los sectores populares (Salcedo-Rocha, Garcia De Alba-Garcia,
Frayre-Torres y Lépez-Coutino, 2008; Concha Toro y Rodriguez Garcés, 2010). Estas
desventajas se asociaron con déficit en el manejo de los recursos econémicos, en el
acceso a la informacion y en la posicidn subalterna de las mujeres en la estructura
doméstica (Trujillo Olivera y Nazar Beutelspacher, 2011). Estudios especificos con
pacientes mujeres mostraron representaciones negativas de la enfermedad en el plano
alimentario y terapéutico, con interferencia en los tratamientos (Siqueira Péres,

Franco, Dos Santos y Zanetti, 2008). Estos hallazgos se han conjugado con una
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simbolizacién femenina de la diabetes, que se representa también por “tener azucar”
en la sangre, desde la que se califica la enfermedad con connotaciones negativas:
caprichosa, presumida, pegajosa, tremenday traicionera. (Torres-Lopez Sandoval-Diaz

y Pando-Moreno, 2005)

En una revisidn de 28 trabajos etnograficos realizados en México, Mercado Martinez y
Diaz Medina (2010) encontraron las dimensiones de: experiencias y vivencias de las
personas con diabetes, trayectorias del padecimiento y modos de atencién. Garcia
Serrano, Crocker y Garcia De Alba (2017) realizaron un estudio en una comunidad del
pueblo Wixarika y definieron las siguientes dimensiones: conceptualizacion de la
diabetes, terapéutica, origen y situacidn sociocultural de la diabetes. También entre los
wixaritari, pero aplicando el esquema conceptual referencial operativo (ECRO) de
Enrique Pichdn Riviere, Quifionez-Tapia, Vargas-Garduiio, y Soltero-Avelar (2019)
encontraron que el proceso de comprension y aceptacion de la condiciéon de diabetes
es largo, confrontativo y doloroso, con impacto en las practicas de cuidado de la salud.
Diversos estudios sefialan la significacion otorgada al trauma y la vida emocional en el
desenlace de la diabetes. Laura Montesi (2018) encuentra una conexion entre diabetes
y emociones fuertes y negativas entre los indigenas ikojts. Un trabajo cualitativo
realizado en Chiapas exploré los modos en los que las relaciones de género en la
interaccion doméstica generan oportunidades desiguales para el autocuidado de
diabetes entre mujeres y hombres, con foco en la precariedad econdmica, la violencia
y las contradicciones emocionales. (Trujillo Olivera, Nazar Beutelspacher, Zapata

Martelo y Estrada Lugo, 2008)

Un estudio transversal en Brasil orientado a investigar las diferencias en el
autocuidado de los pies entre varones y mujeres mayores de 40 anos con diabetes,
segun sus caracteristicas socioecondmicas y clinicas, encontré una mayor prevalencia
del déficit del autocuidado de los pies entre los hombres, pero las mujeres presentaron
mayor prevalencia en el uso de calzado inadecuado. Los varones también presentaron
menor seguimiento de las dietas y controles de laboratorio en relacion con las mujeres

(Rossaneis, Fernandez Lourengo Haddad y Freitas Mathias y Silva Marcon, 2016). Otro
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estudio transversal, realizado en Trinidad y Tobago, que tuvo como objetivo explorar la
asociacion entre el género y la periodicidad de la consulta y el seguimiento de los
tratamientos médicos de pacientes ambulatorios con diabetes, concluyéd que las
mujeres acudian con mayor frecuencia a la consulta y seguian los regimenes
terapéuticos que los hombres, quienes mostraron también mayor propensién al

consumo de tabaco y alcohol. (Babwah et al., 2006)

En Argentina, Liliana Saslavski (2007) plantea que a la medicalizacién de la vida de las
personas diabéticas se suma una moralizacién del acto biomédico, el que deja de ser
un procedimiento técnico para transformarse en un eje moral alrededor del cual debe
organizarse la vida del/la enfermo/a. El control del peso corporal se convierte en uno
de los ejes significativos de esta moralizacién. Desde una articulacidn entre el enfoque
etnografico y la perspectiva de género, Dominguez Mon (2017) encuentra un conflicto
entre las practicas de cuidado de si de adultos/as mayores que viven con diabetes y la
perspectiva diabetoldgica centrada en el autocuidado, propia de la biomedicina. Este
conflicto se vincula con los mandatos de género de pacientes y profesionales, seguin
los cuales las tareas de cuidado estan reservadas a las mujeres, mientras los varones
no logran afrontar la diabetes hasta que perciben las complicaciones. En nuestro
trabajo (Hirsch y Alonso, 2020), que incorpora la dimension étnica en interseccién con
el género, no hemos encontrado sentidos asociados con la enfermedad crdénica en una
comunidad tapiete, pero si expectativas de curacién de la diabetes a través de
estrategias diferendales entre los varones y las mujeres, en el marco de relaciones

refractarias con la biomedicinay de subalternidad con la sociedad nacional.

Existe mayor investigacion cualitativa en VIH-sida en Argentina, en comparacién con la
produccion actual en diabetes y el género. Como dejamos planteado, esta tradicidn
cualitativa etnografica de la investigacion en VIH-sida con perspectiva de género abrid
un camino en el pais para laindagacién en diabetes. Los trabajos de antropologia de la
salud en VIH-sida resultan antecedentes tedricos y metodoldgicos para la investigacion
en diabetes con perspectiva de género. Entre ellos destacamos las investigaciones de

Mabel Grimberg (2009; 2008; 2005; 2003) que incorporan las dimensiones de las
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experiencias corporales, la sexualidad y el género para la comprensién de los efectos
de la cronificacion del VIH-sida en Buenos Aires, el analisis de los contextos de
vulnerabilidad social al VIH-sida y subalternidad en América Latina, asi como los
procesos de estigmatizacién y discriminacidn social relacionados con VIH. En Grimberg
(2003), la autora realiza un aporte metodolégico importante a los estudios de géneroy
salud, mediante un estudio etnografico que combina técnicas de entrevista en
profundidad, observacién participante y andlisis de narrativas biograficas, en el que
evidencia que vivir con VIH resulta una experiencia confrontativa de las construcciones
dominantes de identificaciones y roles de género. En este sentido, el trabajo concluye:
“entre los varones, esta experienda de incertidumbre y fragilidad corporizada pone en
crisis las identificaciones de género ancladas en la “fuerza”, la “autonomia” y la
“razon”. Al mismo tiempo que, por las asociaciones socio-morales entre “sexo
peligroso” y “debilidad fisica”, vivir con VIH pone de manifiesto la vulnerabilidad
masculina como una falta de control y esta falta, como desorden de la propia
estructura de la masculinidad. Entre las mujeres, la vida cotidiana con Vih esta
atravesada por diversas lineas de confrontacidn que, por un lado refuerzan los lugares
“femeninos” tradicionales de “debilidad”, “emotividad”, mientras, por otro, las
imagenes de cuerpo dafiado y la pérdida de atractivo tensan las construcciones

sociales dominantes como objeto erdtico.” (Grimberg, 2003, pp.94-95)

El trabajo de Pecheny, Manzelli y Jones (2002), comentado mas arriba, constituye un
antecedente importante desde la sociologia de |la salud. En ese trabajo, se reconoce la
eficacia simbdlica del diagndstico de una enfermedad como el VIH-sida y la hepatitis C,
vinculada con su capacidad de significar socialmente la dolencia. Contiene la riqueza
de indagar en la vida cotidiana de varones y mujeres que padecen la enfermedad
desde sus propios relatos y experiencias. Sus dimensiones de analisis fueron las
vivencias del diagndstico de la infeccion y los tratamientos. La informacién se
contextualiza segun el estrato socioecondmico de las y los entrevistados. Este enfoque
fue un antecedente importante del proyecto de investigacidon que forma parte de esta
tesis; especialmente la discusion acerca de los alcances de la irrupcién del diagndstico

de una dolencia crénica en la vida de las y los pacientes. En sus términos, los autores
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afirman: “si bien el reconocimiento del resultado del diagndstico implica un “antes y
después”, no hay que perder de vista que los efectos del mismo se inscriben en una
temporalidad a largo plazo, en una redefinicién de la vida cotidiana. Por eso hablamos
de “punto de partida” de una trayectoria, y no sélo de un hito en el desarrollo
biografico de estas personas” (p.22). Una dimension emergente de este trabajo
consiste en el proceso de expertizacidn de los pacientes con VIH, un proceso ausente
en los pacientes con hepatitis C, que incluye el manejo de la terminologia biomédica.
Esta dimensidn, que a priori podria suponerse presente en toda enfermedad crénica
en tratamiento médico de largo plazo, parece variar en distintas condiciones. Ellos
trabajan especialmente la articulacién entre el proceso de expertizacién y la existenda
de redes formadas por otras personas viviendo con determinada patologia. El lugar de
las ONGs en VIH-sida fue realmente importante, distintas fundaciones y organizaciones
de pacientes se dedicaron a la prevencion y el acompanamiento de los y las

padecientes.

Las investigaciones de Tajer en enfermedad cardiovascular desde la articulacién entre
los estudios de género, el psicoanalisis y la salud colectiva constituyen el antecedente
directo de este trabajo de tesis, puesto que incorporan la subjetividad en su
profundidad al estudio de las enfermedades crénicas con perspectiva epidemioldgica
critica. Estas investigaciones (Tajer et al., 2004, Tajer, 2009a, Tajer et al., 2013, Tajer et
al., 2014) han indagado en la vulnerabilidad de género y clase social, relacionada con
los modos especificos de vivir, enfermar y morir, pero también con los modos de ser
atendidos/as y acceder a un diagndstico en forma oportuna. Han identificado
vulnerabilidad especifica segin género, la presentacién caracteristica de Ia
enfermedad en las mujeres, diferenciales por género en la deteccién temprana y las
recomendaciones clinicas, y una mayor letalidad en las mujeres respecto de los
varones. Uno de sus mayores descubrimientos consistio en evidendar que la
enfermedad cardiovascular ha sido simbolizada socialmente como “enfermedad del
varén” y esta significacion otorgd mayores herramientas a la poblacidon masculina para
enfrentarla. Segun Tajer (2009a), “...las mujeres, al no percibirse como grupo de riesgo

de enfermedad coronaria, no consultan precozmente por este tipo de problemasy, de

32



este modo, no se comportan con los problemas coronarios del mismo modo que con la
salud reproductiva u otras areas en las cuales la demanda espontanea femenina es
mas alta que la masculina” (p.209). El conocimiento diferencial de los sintomas
permitio mejorar la equidad de género en el acceso oportuno a los servicios de salud.
En este sentido, la autora afirma: “...las mujeres coronarias son mas dificiles de tratar
gue los varones porque, entre otras razones, tienen el cuerpo mas atrofiado. (...) El
cuerpo que se va constituyendo se da en relacidon con las condicdones de vida
determinadas por las relaciones de género a lo largo de toda una vida” (p.217). Estas
investigaciones plantearon la vulnerabilidad psicosocial coronaria como efecto de los

modos sociales de subjetivacidn de género y asi permitieron identificar nuevos modos

de promover la conservacién de la salud cardiovascular.

En relacion con la diabetes, en Estados Unidos se han privilegiado estudios
cuantitativos orientados a la elaboracidon de estrategias focalizadas de prevencion,
espedalmente en minorias étnicas (Marquez et al, 2016; Bertrana, Pinelli, Sills &
Jabera, 2017; Lagisetty et al., 2017), en grupos etarios como adolescentes (Miller,
Bannon & Di Matteo, 2014) o en estratos sociales sin cobertura de salud (Marin, Risso,
Sbatella & Haag, 2015); todas ellas comparten el propdsito de mejorar la adherencia a
los tratamientos con medicamentos. Una excepcién en estos estudios es un trabajo
temprano de Schulz et al., (2005) que en la busqueda de facilitadores y barreras en la
intervencién comunitaria para la prevencion de diabetes, se encuentra con la
priorizacion del paradigma biomédico que excluye los determinantes sociales de la

salud y con las oportunidades que brinda el contexto social para reducir el impacto de

la diabetesenlasalud.’

Dentro de esta linea norteamericana de elaboracién de estrategias focalizadas, se
enmarcan los estudios que evaluan las diferencias entre mujeres y varones en el uso
de medicacidn, la adherencdia, la prescripcion y las guias clinicas. Como resultado de un
analisis de las recetas de medicamentos en adultos en 2010, se encontrd que las

mujeres fueron menos adherentes que los varones en la utilizacién de medicamentos

° Existe una discusion en América latina que desplaza en énfasis dela Organizacién Mundial dela Salud
en los determinantes sociales de salud por la determinacidnsocial en la salud colectiva. (Breilh, 2013)
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cronicos y deficitarias en recibir los tratamientos y seguimientos recomendados por las
guias clinicas. Este estudio plantea que las elecciones de prescripcion de los médicos
pueden estar afectadas por desvios de género. Estima que de las trece millones de

mujeres con diabetes en Estados Unidos, cerca de cinco millones no alcanzan los

objetivos terapéuticos. (Manteuffel etal., 2014)

Como en otros estudios (Shuman, 2012; de Vries et al., 2014), se concluye que la
adherencia puede ser un desafio para gente con largos y complejos regimenes de
medicacion. Es posible que las mujeres tengan mayores efectos adversos a la
medicacion y también la prioridad del cuidado de otros en el hogar, descuidandose
ellas mismas. Las mujeres son menos aptas a recibir el tratamiento recomendado por
las guias clinicas profesionales y nacionales en diabetes y enfermedad cardiovascular.
Pueden existir diferencias en las circunstancias clinicas, puede haber desvios de género
en como los médicos aplican las guias o diferendias entre varones y mujeres en cumplir

las prescripciones que reciben.

También se observaron diferencias por género en el seguimiento de los pacientes con
tratamiento para diabetes. Las pacientes mujeres tuvieron menos rutinas de
laboratorio. Estas diferencias pueden indicar un nivel mds bajo de autocuidado en las
mujeres o sesgos de tratamiento en los profesionales de salud (Manteuffel et al.,

2014). Muchas de estas situaciones coinciden con los andlisis realizados en Argentina

por Tajer (2009a) para el caso de la enfermedad cardiovascular.

Estudios de intervenddn orientados a evaluar la eficacia de las terapias cognitivas
encontraron una asociacion significativa entre el distrés emocional, la adherencia a la
medicacion y los resultados de control de glucemia en sangre en adultos con diabetes
(Gonzalez, Shreck, Psaros & Safren, 2015). En estudios transversales, determinantes
sociales de salud fueron asociados significativamente con el autocuidado de la
diabetes, y los factores socioecondmicos con los resultados de diabetes y los factores
psicoldgicos, especialmente la percepcion de estrés, con autocuidado y calidad de vida
(Walker, Gebregziabher, Martin-Harris & Egede, 2014). Otras revisiones de articulos

publicados en Estados Unidos y Canada encontraron mayor adherencia de las mujeres
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a la dieta y los tratamientos con medicamentos, aungue menor apoyo social, mayores
problemas psicolégicos, pero mejores conexiones con la espiritualidad y la religidon
para gestionar la diabetes. Mientras los varones tienen mejor desempeiio con la
actividad fisica, aunque mayor consumo de alcohol y tabaco, pero recben mayor
apoyo social. En los varones, el trabajo y la ausencia de sintomas graves resultan

obstaculos para la prevencion. (Mendoza-Cataldna, Chaparro-Diazb, Gallegos-

Cabrialesay Carreno-Morenob, 2018)

En cuanto a las diferendas de género relativas a las amputaciones de extremidades por
diabetes, un trabajo en Estados Unidos encontré que los hombres son mas propensos
a sufrir amputaciones pero las mujeres tendrian mayor mortalidad en relacién con
estos procedimientos. Estas diferencias podrian estar asociadas con mayores tasas de
enfermedad vascular y neuropatia periférica en los hombres, pero mayor interaccién
entre el género y la mortalidad cardiaca entre las mujeres (Peek, 2011). Estudios
cuantitativos en Canadd y paises de Europa central han encontrado mayor incidencia
de amputacion de miembros inferiores en estratos de poblaciéon de bajo estatus
socioecondmico, especialmente en los varones, aun en contextos de sistemas
universales de salud (Amin et al.,, 2014; McGovern et al, 2016). Una revision
sistematizada de estudios en estos paises europeos con sistema universal de salud,
encontrd desigualdades socio-econdmicas y étnicas en la prestacidon de servicios de
salud para los pacientes con diabetes. Las desigualdades socioecondmicas fueron
identificadas en el diagndstico y el tratamiento de la diabetes, pero no mostraron
evidencia de desigualdades de género (Ricci-Cabello, Ruiz-Pérez, Olry De Labry-Lima &
Marquez-Calderén, 2010). Estudios transversales realizados en Alemania con el
objetivo de analizar diferencias de género segun clase social, condicion de empleo y
razon de desempleo por barrio con presencia de diabetes, encontraron multiples
interacciones significativas. La clase social fue asociada con diabetes en varones y
mujeres, pero esta asociacion fue mayor entre las mujeres que entre los varones. La
condiciéon de empleo sélo afectd a las mujeres con diabetes, mientras que el
desempleo por barrio fue un importante predictor de diabetes en varones, pero no en

mujeres. (Milleret al., 2013)
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La diabetes requiere ser estudiada en sus mdultiples dimensiones. Si bien se ha
investigado mucho en las dimensiones clinicas y epidemiolégicas desde los abordajes
cuantitativos, menos se ha indagado en las vinculaciones entre las determinaciones
sociales del proceso de salud, enfermedad, atencidn-prevencién de la diabetes y los
procesos de subjetivacion de género en contextos histéricos y geograficos particulares.
Este trabajo se propuso generar informacidon que relacione los procesos sociales de
subjetivacion de género con la tramitacion del diagndstico y la gestidn crénica de la
diabetes, para contribuir con la prevencién de la amputacién de miembros inferiores,
la complicacién mas frecuente de la diabetes avanzada. Las modalidades diferenciales
de experimentacién del diagndstico pueden explicar rasgos o caracteristicas de las
trayectorias subjetivas de la cronicidad de la diabetes, con impacto en la complicacién
de la enfermedad y la amputacion de la extremidad. En base a los estudios previos,
esperabamos encontrar mayores argumentos de postergacion o de minimizacion de la
enfermedad en los relatos de las mujeres, debido a la relegacion en el cuidado de su
salud. Mientras que en los relatos de los varones esperabamos encontrar mayores
rasgos de omnipotencia como factores posibles en el diagndstico tardio y la gestion de
su enfermedad. La interpretacion de los resultados muestra situaciones mas
complejas, que pueden vincularse con los modos tempranos de subjetivacion de
género en la sociedad patriarcal, atravesados por las desigualdades en las posiciones
de dominacidn y subalternacion entre los géneros, en contextos sociales e historicos

desfavorables que han atravesado tanto a las mujerescomo a los varones.
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4. METODOLOGIA

La emergencia de las enfermedades crénicas favorecié el reconocimiento de los
métodos cualitativos de investigacidon, debido a la importancia que se le otorgd a los
estilos de vida en relacién con el cuidado de estas enfermedades, pero también con el
énfasis en la experiendia de los/as sujetos/as enfermos/as y en la convivenda con el
padecimiento. El trabajo en profundidad permite construir el perfil epidemioldgico de
un grupo determinado, puesto que posibilita la inclusion de lainformaciéon econdmica,
politica y sociocultural en la que se despliega la trayectoria de salud de los/as
sujetos/as. Menéndez afirma que el conocimiento generado a partir de los métodos
cualitativos permite develar informacion generalmente oscurecida u oculta en la
investigacion epidemioldgica clasica de las enfermedades crénicas y suma valor a
través de la incorporacidon de interpretaciones en base a la perspectiva de los/as
sujetos/as (Menéndez 1998a). La investigacion cualitativa recupera las voces de
actores/as significativos/as e incorpora una escucha atenta a los padecimientos
subjetivos, que muchas veces contribuye a aliviar el transito por el proceso de salud,

enfermedady atencidén-prevencion.

Diversos autores sostienen que en la investigacion cualitativa la generalizacion es
conceptual y no muestral. Se tiende a la formulacién y contrastacion empirica de
categorias a partir de la informacién producida, que permite comprender otros
aspectos de la vida de los/as sujetos/as que padecen la enfermedad que trascienden el
campo biomédico. También, la entrevista puede ser una instancia en la que los/as
sujetos/as problematicen su propia experienda en la forma de reactualizacion de
eventos pasados (Méndes Diz, 2012). La entrevista narrativa, biografica o etnogréfica
resulta esencial para producir informacién acerca de los sentidos que atraviesan las
vidas de los/as sujetos/as que padecen enfermedades crdnicas a través de las
versiones de ellos/as mismos/as. La etnografia es un tipo de estudio de la investigacién
cualitativa asociada con el modelo antropoldgico clasico. Seglin Rosana Guber (2011),

la etnografia se caracteriza por la descripcion e interpretacion de los fendmenos
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sociales, pero supone el involucramiento subjetivo del/la investigadora en las
situaciones de interaccién en el campo. La autora sefala que “si los datos de campo no
provienen de los hechos sino de la relacidon entre el investigador y los sujetos de

estudio, podria inferirse que el Unico conocimiento posible estd encerrado en esta

relacion.” (Guber, 2011, p.46)

Para Cifford Geertz (2003), hacer etnografia incluye establecer relaciones, seleccionar
a los informantes, llevar un diario, pero estas técnicas no definen el método, sino su
forma de andlisis: un esfuerzo intelectual denominado “descripcién densa”. La
descripcién etnografica es interpretativa, interpreta el flujo del discurso social y es
microscépica. Se abordan esas interpretaciones mas amplias y realizan esos analisis
mas abstractos a partir de la informacidon extraordinariamente abundante que se
obtiene de cuestiones extremadamente pequefias: “pequefios hechos hablan de
grandes cuestiones” (Geertz, 2003, p.35)". La descripcién densa no generaliza a través
de casos particulares, sino que generaliza dentro de ellos, ala manera de la inferencia
clinica™. El anélisis es en si mismo incompleto y cuanto mas profundo resulta menos
completo: la meta es llegar a grandes conclusiones a partir de hechos pequeiios de
contextura muy densa. Pero es importante recordar que también la descripcidon densa
gue propone Geertz considera en primer lugar las realidades politicas y econdmicas y
no descuida las necesidades bioldgicas y fisicas, de modo de no perder contacto con la

contextualizacion y la puesta en situacion de la produccion del conocimiento

etnografico.

La bibliografia en metodologias cualitativas de la investigacién en psicologia no es
abundante. El trabajo de Banister, Burman, Parker, Taylor y Tindall (2004) es
interesante puesto que recupera las perspectivas que se apartan de la tradicidn
angloamericana convencional, de amplia influencia en la investigacion en psicologia

durante el siglo XX, y pone el foco en la investigacién accién y la investigacién

9Este ha sido un problema metodoldgico para la antropologia; sus criticos fueron “los socidlogos
obsesionados con muestreos, los psicdlogos con medidas o los economistas con agregados. (...) Lo
importante de las conclusiones del antropdlogo es su complejo caracter especifico y circunstanciado.”
(Geertz, 2003 p.33)

" “Generalizar dentro de casos particulares se llama generalmente, por lo menos en medicina y en
psicologia profunda, inferencia clinica.” (Geertz, 2003 p.36)

38



feminista desde posiciones epistemoldgicas construccionistas y reflexivas. El libro
incorpora cuestiones de género y etnia en la investigacién accidon y posiciona a la
investigacion feminista en su dimension claramente politica. Plantea una excelente
discusion con la investigacion positivista en psicologia, con aportes epistemoldgicos y
metodoldgicos alternativos para la investigacion cualitativa con gran énfasis en las
aproximaciones feministas y transformadoras. La propuesta se anima a recuperar la
subjetividad en su complejidad epistemolégica. Su desarrollo considera la aplicacion
del enfoque etnogréafico a la investigacion en psicologia, a través de las técnicas de
observacidn participante, entrevista en profundidad y analisis de documentos. Revisa
el positivismo en psicologia desde las funciones y potencialidades de la interpretacion;
asi recorre la validez ecolégica de la investigacidn cualitativa, la ética, las exigendias de
rigor, las caracteristicas de los y las participantes, los efectos del/la investigadora, las
distancias entre el realismo y el construccionismo social. Recupera las posiciones que
habilitan la historicidad y relatividad de las producciones humanas, destacando la

articulacion entre teoria y trabajo empirico que caracteriza la investigacién cualitativa.

La investigacion feminista propone la accién reflexiva entendida como critica de la
objetividad, considerada como una forma particular culturalmente masculina de
subjetividad. De manera coincidente con el enfoque etnografico que propone Guber
(2011), apoyado en el transito de la propia reflexividad a la reflexividad de nuestros
interlocutores/as, la actitud reflexiva de la investigacion feminista en psicologia
consiste en volver explicito el proceso que ha generado el material y su analisis. En

este proceso, investigadoras y participantes se consideran coparticipes en la

construccion de conocimiento, de acuerdo con una ética colaborativa.

Este trabajo tiene un abordaje cualitativo que articula la descripcion etnografica con la
interpretacion de los relatos de las trayectorias subjetivas de los y las participantes. A
la manera de la descripcién densa se generaliza conceptualmente dentro de casos
particulares, realizando una forma de interpretacion cercana a la inferencia clinica en
psicologia (Geertz 2003), pero que sitla en contexto las unidades de sentido

analizadas. Reconoce las relaciones de desigualdad entre los géneros y de
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subalternidad entre las clases sociales en la sociedad patriarcal capitalista. Con este
enfoque, realizamos entrevistas en profundidad segun el método biografico,
combinadas con observacidn participante en el Instituto, el barrio y el hogar y con la
revision de las historias clinicas de las y los pacientes. Consideramos cada entrevista
como un drama personal. Generamos un vinculo, estimulamos la conversacion,
realizamos las preguntas dificiles y al final buscamos atenuar el nivel emocional y
concluir la entrevista sin perder el contacto. Utilizamos una pauta de guia, los temas y
problemas fueron especificados con anticipacion, mientras que su secuencia se decidid
durante su transcurso (Ulin, Robinson y Tolley, 2006). Realizamos inmersion subjetiva
en el campo, nos involucramos como parte del proceso de investigacion y produccidn
del conocimiento social y subjetivo, considerando, de acuerdo con Guber (2011), que
“la observacién participante es el medio ideal para realizar descubrimientos, para
examinar criticamente los conceptos tedricos y anclarlos en realidades concretas,

poniendo en comunicacion distintas reflexividades.” (p.57)

Entrevistamos a varones y mujeres adultos/as que se encontraban en rehabilitacion
por amputaciones de los miembros inferiores debidas a complicaciones de la diabetes
en un instituto nacional de rehabilitacién psicofisica situado en la Ciudad de Mar del
Plata, Argentina, entre los afios 2018 y 2019. Con un muestreo de tipo intencional, la
invitacion a participar se realizd segun el criterio diagndstico de neuropatia vy
amputacion por diabetes. Se realizaron historias de vida tematicas (Charriez Cordero,
2012) con siete mujeres, todas las que se encontraban en tratamiento de
rehabilitacion durante el periodo, y siete varones." Los varones son amplia mayoria en
los ingresos al Instituto por amputaciones de etiologia diabética: en 2018 ingresaron
veinticinco varones y cinco mujeres con estas caracteristicas. * La edad de las mujeres
entrevistadas fue de 84 afios en la paciente con mayor antigliedad hasta 39 en la mas

reciente. Los varones entrevistados tenian entre 44y 69 aios. Segun las estadisticas de

'2 Seglin Charriez Cordero (2012), las historias de vida temdticas “delimitan la investigacidn a un tema,
asunto o periodo delavida del sujeto, realizando una exploracién a fondo del mismo.” (p.54)

B préximos estudios se requieren para identificar las causas de estas diferencias. Un estudio en Estados
Unidos encontrd que los hombres son mds propensos a sufrir amputaciones pero las mujeres tendrian
mayor letalidad en relacidn con estos procedimientos .(Peek, 2011)
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ingreso al Instituto, la proporcidén entre varones y mujeres se mantuvo entre 2017 y

2018, perolaedad de las mujeres disminuyé.

Como es habitual en los trabajos cualitativos, se sumaron a las entrevistas
acompanantes y familiares de los y las pacientes en forma progresiva con el avance de
la investigacion. Se tomd contacto con las/os pacientes en el gimnasio de
rehabilitacion. Con cada participante se mantuvieron varios encuentros, los primeros
en el instituto, pero luego se incorporaron otros lugares de encuentro como el hogar o
la asociacidén vecinal. Las historias de vida se concentraron en tres momentos: |las
dimensiones subjetiva, cultural y social a lo largo de la infancia, adolescencia, juventud
y adultez; el diagndstico de diabetes y sus circunstancias; la gestion de la enfermedad y
la ocurrencia de la complicacién. La informacidn se contextualizé en datos socio-
demograficos como el género, la edad, el lugar de nacimiento y de residencia actual, la
adscripcidon étnica, la composicién del hogar y la situacién previsional (ver Anexos,

pauta de entrevista).

El estudio respeta los principios éticos para la investigacion con seres humanos
estipulados por la Declaracion de Helsinki, la Ley 11044 del Ministerio de Salud de la
Provincia de Buenos Aires, y la ley 25326 de Proteccion de Datos Personales. Fue
aprobado por la Comisién de Revisién Etica y Cientifica del Instituto Nacional de
Rehabilitacidon Psicofisica del Sur (INAREPS) segun el expediente 1-202-463700 (ver
Anexos, dictamen del comité de ética). Se solicitd alos/as participantes la firma de un
consentimiento informado para la utilizacidon de informacién de su historia clinica y
para la participacidn, grabacién, transcripcion y publicacion de la historia de vida (ver

Anexos, informacién al paciente y consentimientoinformado).

Con cada participante tuvimos varios encuentros. Profundizamos en aquellas
cuestiones significativas y las y los participantes tuvieron la oportunidad de revisar las
transcripciones de las entrevistas y elegir su seuddnimo. En un trabajo que
presentamos a las Il Jornadas de Antropologia de la Salud (Alonso, 2019), en el que
discutimos el proceso de consentimiento informado y la participacion critica en la

investigacion en salud, planteamos cdmo algunos hombres solicitaban firmar su
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historia de vida, mientras las mujeres estaban mds preocupadas por resguardar la

identidad de los/las profesionales de salud que la de ellas mismas.

El procesamiento de la informacién generada incluyé una exploracion del material de
acuerdo con una lectura fluctuantey la identificacién de nudeos de sentido
consistentes con las dimensiones y categorias tedricas. Su operacionalizacién incluyé el
ordenamiento de la informacién, de acuerdo con la busqueda de homogeneidades y
diferenciaciones en un corpus o mapa horizontal, la confrontacién de categorias
empiricas y tedricas y una lectura transversal segin unidades de sentido (De Souza
Minayo, 2013). El analisis de la informacién incorporé el reconocimiento de las
relaciones de poder entre los géneros y posiciones de clase al conjunto de
significaciones imaginarias observables en las perspectivas de los/las sujetos/as de
investigacion y su influenda en las descripciones de las trayectorias subjetivas en
relacion con la gestion de la diabetes. Asi intentamos construir un modelo

interpretativo critico, desde el enfoque de género y la determinacién social de la salud,

como marco de referenciadel analisis del material cualitativo.

Interpretamos la légica interna de las trayectorias de varones y mujeres en su relaciéon
con la diabetes en perspectiva de género. Prestamos especial atencion al
redescubrimiento de la trama subyacente (Good, 2003) en los relatos de mujeres y
varones acerca de la enfermedad y su tratamiento, asi como las intervenciones
discursivas de sus familiares cercanos y acompafiantes.’” La incorporacién de esta
perspectiva en el andlisis se produjo luego de observar que las mujeres y los varones
entrevistados dejaban entrever una verdad subjetiva a medida que avanzaba la
relacién intersubjetiva en el campo. Este primer descubrimiento develaba vivencias y
experiencias de la infanda que por displacenteras no ingresaban al discurso en un

primer encuentro. Pero también la trama subyacente se hizo presente en las fisuras o

1 Seglin De Souza Minayo (2013) la lectura fluctuante corresponde a la etapa inicial del andlisis del
material de campo; comprendela atencién emergente dela investigadora en la busqueda de coherencia
interna delainformacién.

> Byron Good (2003) estudia la estructuracién cultural dela estrategia narrativa en la constitucion dela
enfermedad, un relato muy personal e intimo en el que afloran elementos i maginarios que habilitan una
aperturaa lacuracion. La trama subyacente se devela en |as alternativas narrativas de la enfermedad.
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los quiebres de la reproduccidon de un discurso médico del deber ser del paciente,

evidenciados porlosy las entrevistadas.

El registro de campo se organizd de acuerdo con las dimensiones generales,
particulares y singulares de la determinacién social de salud y considerd las
intersecciones de género y clase social en las experiencias subjetivas. En los relatos, se
prestd especial atencidn a la manifestacion de trauma infantil, las circunstancias en las
gue se recbié el diagndstico de diabetes, las caracteristicas que adquirio el
tratamiento, la explicacion de la enfermedad, las trayectorias de las complicaciones y
las expectativas subjetivas futuras. En la dimensidon general se observd una fuerte
vinculacién entre la diabetes, la precariedad social y la amputacidn de la extremidad,
en una situacion de vulnerabilidad econdmica que comparten los varones y las mujeres
entrevistados/as. Los y las pacientes entrevistadas/os residen en su mayoria en los
barrios periféricos de Mar del Plata o en las localidades costeras vecinas. Ninguno/a se
reconocid integrante o descendiente de pueblos originarios; algunos comprenden el
quechuale una mujer migrante de Paraguay habla guarani. Reciben una pensién por
discapacidad o una jubilacién y acceden a la atencién de salud a través de Incluir Salud
o PAMIY. Provienen de una clase social trabajadora, la mayoria migrante de otras
provincias del pais, pero algunos/as nacidos/as en Mar del Plata (ver Anexos,

composicionde la muestra).

De acuerdo con la dimension particular del género, se observd que los varones
llegaron a la amputacién en mayor nimero que las mujeres, atravesando una cantidad
progresiva de operaciones, muchas veces en soledad. Las mujeres lograron acceder a
redes de solidaridad de género sostenidas por otras mujeres: hijas, nietas, hermanas.
Todas las mujeres estuvieron acompafiadas en las entrevistas, la mayoria por mujeres,

hijas, nietas o madres, y algunas también por un nieto o un sobrino vardon. En cambio,

'® Estos participantes provienen de la Provincia de Santiago del Estero y no relacionan el manejo del
quechua con una identidad étnica definida. Futuros estudios en enfermedades crénicas realizados en
comunidad posibilitarian profundizar esta dimensién.

Y las y los entrevistados que trabajaban en forma no registrada y lograron tramitar una pensién no
contributiva pordiscapacidad cuentancon el Programa Federal Incluir Salud comocobertura desalud.
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los varones acudian solos a los tratamientos de rehabilitacién. La mayoria de ellos se

separd luego de la amputacion.

Desde la dimension singular, en el nivel subjetivo se encontré que la amputacion
supera la diabetes como ruptura biografica, debido a la crudeza de las intervenciones y
el ingreso al mundo de la discapacidad. En la mayoria de las trayectorias subjetivas
existid un diagndstico que muchas veces no fue posible ser escuchado, debido

especialmente a la prioridad femenina otorgada al cuidado de la familia y los

estereotipos masculinos relativos alas exigencias laborales.

A lo largo del trabajo de campo, se observd un proceso de deterioro progresivo en
varios/as pacientes: nuevas amputaciones, infecciones recurrentes, pre-infartos,
pérdida de la vista, destruccién de la dentadura, ademas de disoluciones de parejas,
dificultades de acceso a la pensidn, aislamiento social, barreras de movilidad, pérdida
de espacios protegidos. Este deterioro en las condiciones de salud, ocurrié en un
contexto de politicas neoliberales que recortaron los recursos de los servicios de salud,
los apoyos alimentarios, los traslados, los talleres de capacitacién, las subvenciones de
los servicios publicos en los hogares; incrementaron las barreras de movilidad en el
transporte publico; anularon pensiones por discapacidad y sumaron dificultades
administrativas para su obtencién. Asi como Silvia Bleichmar (2002) planted el dolor
pais como categoria que expresa las dificultades de las subjetividades en el contexto
de la crisis politica y econdmica argentina de 2001, la situacién observada entre las y
los pacientes con amputaciones como producto de la diabetes entre 2018 y 2019 en
Mar del Plata, evidencid las deficiencias en el cumplimiento de los derechos que

asistena las personas con discapacidad en el contexto neoliberal.®

En un intento de aplicar los cuestionamientos de Rappaport (2007) a la consideracion
del trabajo de campo en etnografia como espacio de recoleccién de datos a la

investigacion en los servicios de salud, el gimnasio de rehabilitacién fue

¥ Seglinla Ley Nacional 23753, el Programa Nacional de Diabetes (PRONADIA) reglamenta la cobertura
del 100% de la insulina y superior al 70% de los demds insumos para el tratamiento de la diabetes y su
los incorpora al Programa Médico Obligatorio. En 2013 se sanciond la Ley Nacional 26914, queincorpora
nuevos medicamentos y reactivos de diagndstico para autocontrol al 100%. (Lawrynowicz y Alonso,
2013)
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reconceptualizado como el lugar para el desarrollo progresivo de unas relaciones
intersubjetivas. Escuchar la complejidad de la experiencia narrada por nuestros
intedocutores mujeres y varones convocd un compromiso de largo plazo con la

expansion del potencial deseante que podian producir esas subjetividades.

Elegimos presentar las trayectorias subjetivas en el diagndstico y el tratamiento de la
diabetes, la ocurrencia de las complicaciones y las expectativas futuras respetando la
secuencia narrativa de las historias de vida de las mujeresy los varones entrevistados.
A medida que avanzamos en los relatos, vamos intercalando las interpretaciones
desde la perspectiva de género y la determinacién sodal de la salud. La observacion
participante y la escucha fluctuante en las entrevistas, nos permitié descubrir que el
diagndstico de diabetes no operd como ruptura biografica en las y los pacientes que
han sufrido las complicaciones mas graves. En cambio la amputacion de la extremidad
significo la ruptura drastica en la vida de estos pacientes, puesto que los y las condujo
al ingreso al mundo de la discapacidad, ademas de la crudeza de las intervenciones. En
la mayoria de las trayectorias de las mujeres y de los varones, existié un diagndstico
gue, por distintos motivos, muchas veces no fue posible ser escuchado. Las diferencias
encontradas entre las mujeres y los varones en la evitacidon del diagndstico de diabetes

se retoman en la discusion del trabajo.
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5. TRAYECTORIAS SUBJETIVAS EN EL DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO DE LA DIABETES

5.1 Las mujeres y el malestar sobrante

Presentamos en este capitulo las trayectorias subjetivas de las mujeres y los varones
entrevistados en relacién con el diagndstico y el tratamiento de la diabetes, pero nos
remontamos a la infancia, la adolescencia y la juventud de nuestros/as interocutoras,
asi como a la descripcién de su situacidon vincular y socdial actual. De modo de
comprender las experiencias en el proceso de salud, enfermedad y atencién-
prevencddn de las complicaciones de la diabetes en los modos de subjetivaciéon
especificos de género y en las circunstancias sociales e histéricas en las que
transcurrieron las vidas de los/as sujetas. Apelamos a la narracién biografica y al
registro etnografico realizado en el campo, para reproducir de la manera mas
respetuosa a la perspectiva de los y las pacientes sus experiencias, muchas veces
dramaticas, en el atravesamiento de la enfermedad. Recordamos que todos y todas
ellas han perdido al menos una pierna luego de varias operaciones y amputaciones.
Recuperamos las voces de las mujeres y los hombres que han padecido durante
muchos afios la progresién de la diabetes en sus cuerpos, actualizamos su infanciay su

juventud, para proyectarnos, en el siguiente capitulo, al presente y al futuro desde la

activacion del deseo de vivir.

Comenzamos estas narraciones con la Abuela. Esta mujer de 84 afios reside en el
Barrio Belgrano de Mar del Plata, con su marido y un hijo. La Abuela esta rodeada de
nietas y amor. Ellay su marido estan jubilados, el hijo que habita la misma casa trabaja
como taxista. El Barrio Belgrano es uno de los barrios periféricos de Mar del Plata, muy
lejos de la costa, mas alld de la ruta 88. Barrio de trabajadores, la mayoria migrantes
de otras provincias, que vinieron a Mar del Plata en busca de trabajo y aqui
conformaron sus familias. En general, primero se compraba un terreno, se construia
la primera losa atrds y luego la casa principal adelante. A medida que se agranda la
familia se van sumando habitaciones, pero siempre se respeta el espacio del patio

entre casa y casa. La Abuela cuenta que nacié en Bahia Blanca, provincia de Buenos
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Aires, donde asistié a la escuela primaria. A los 14 anos llegd a Mar del Plata con su
hermana a trabajar en el servicio doméstico. Como la mayoria de las mujeres y varones
entrevistados, no alcanzé air a la secundaria: el trabajo desde una edad muy temprana
dio rapidamente por terminada la infancia. La Abuela es la menor de 9 hermanos,

todos fallecidos. Ellarecuerda una infancia tranquila:

A los 14 aios llegué a Mar del Plata. Vivia en la casa de mi hermana. Ella me consiguid
trabajo, en un departamento, en Rivadavia y Espafia. Limpiaba, también sabia cocinar,
ocho afios estuve. Después trabajé en Espaia y Coldn, hasta que me casé. Después en el

pescado, era envasadora y mi marido filetero. (La Abuela, 84 afios)

Recuerda que trabajando en la industria del pescado se enterd que tenia diabetes a los

50 arnos de edad:

Yo tomaba mucha agua. Una compaiiera de trabajo me dijo que yo debia tener diabetes,
me mandd al médico y si, era verdad. Fui al Hospital Regional con una hija. Me puse

nerviosa porgue a nadie le gusta estar enfermo. (La Abuela, 84 afios)

En 2013 fue amputada sobre la rodilla derecha, luego de varias amputaciones previas.
La Abuela no refiere cambios en su vida después del diagndstico fuera del tratamiento
con insulina que se lee en su historia clinica. La nieta Ana que siempre la acompafa y
participa de las entrevistas y actualmente estd estudiando enfermeria, le recuerda la

dieta y la medicacién, como si no quisiera apartarse de los deberes del tratamiento

como forma de cuidado. La Abuelay Ana explican:

Principalmente me dieron pastillas pero por poco tiempo, después me las cambiaron por
insulina. Primero me fisuré un dedo... Si, me agarré como una infeccion y cada dia cada
vez me apretd mas y mas y no podia dormir porque tenia una infeccién. Fui al médico y
me dijeron que tenia una infecciéon y me dijeron que me tenian que cortar, en el

Regional. (La Abuela, 84 afios)

Y hace cinco o seis afos, porque hace cinco que le cortaron la pierna, primero una ulcera
en el dedo gordo. Primero le cortaron el dedo gordo, después en el talén se le empezé a
hacer otra Ulcera, entonces le hicieron un estudio y le dijeron que tenia hasta mas

arriba, a lo que yo le dije que no podia ser y que fuéramos a otro médico porque no
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podia ser que le saquen la pierna. Cuando fuimos a otro médico le dijeron que era hasta

abajo de la rodilla y fuimos a la Mitrey le cortaron por partes. (Ana, 26 afios)

Continuamos conversando con Estefania, una mujer de 81 afios que nacié en
Paraguay. Su hija Mirta vive en Mar del Platay la recibié temporalmente para cuidarla.
Habitan en el Barrio San Martin, junto con un nieto en la casa de atras. Hace tres afios

viajé a Argentina. Estefania recuerda:

Ah, yo tuve una linda infancia. Y si, yo me he criado de nena con una familia muy
sirviente. No, no es mi familia, pero ellos me tuvieron como ahijada, me metieron en la
escuela y yo ahi aprendi lo poco que tengo. En Asuncién. Yo estuve con ellos desde los 8
afnos hasta los 13 o 14 afios. Después sali y me fui con mi mama. Porque mi mama
cuando quedé viuda y quedd sola, entonces éramos dos hermanos, una que era mi
hermana se fue a otro lugar, entonces ella no podia quedar tan sola y me fui, dejé mi

escuela y... (Estefania, 81 afios)

Su hija Mirta la acompana en los tratamientos de rehabilitacion y participa de las

entrevistas. Ellanos comenta:

Se crié con la tia Daniela, que es mi madrina, excelente persona, y la hizo estudiar y con
ellos aprendid muchas cosas. Después te fuiste de alld con la abuela. Si te hubieras

quedado con esa gente te hubieras hecho un lindo estudio. (Mirta, 64 afios)

En la historia clinica de Estefania consta que hace diez afios padece diabetes, pero ella
no parece registrar con exactitud en qué condiciones se enteré de su condicidon de
salud. Cuenta que en 2016 su nuera en Paraguay le recomendd que fuera a Buenos
Aires a tratarse, donde viven dos de sus nietas, porque tenia los dedos del pie
comprometidos. Pero en Buenos Aires no la quisieron atender en el hospital por no
contar con documento argentino. Entonces su hija viajo a buscarla para venir a tratarse
a Mar del Plata, donde ella vive desde hace 40 afios. En Mar del Plata le hicieron
estudios en el CAPS y la derivaron al Hospital Interzonal, donde fue amputada bajo

rodillaizquierda. Estefania y su hija relatan:

Tomaba pero no me hacia nada. Yo no sabia si era por el diabetes o una manifestacion

muy rara, no se. Me he operado de otras cosas, pero operaciones de operar y ya estar
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lista. Me he operado de embarazos extrauterinos, del cuello y después ya empezd a
manifestar mi pie y una de mis hijas me llevd a revisién. Me internarony al poco tiempo
me operaron, me sacaron un dedo. Me internaron y a los cuatro ¢ cinco dias de
internada me operaron. Un mes me dio, me dijeron que ibamos a esperar un mes y que
si no volvia, ya vida normal, pero no llegd. Una, dos, tres... cuatro operaciones. Las pasé

bien. (Estefania, 81 afios)

Si, ya estaba muy avanzado y no se habia dado cuenta. Ella sentia como que le dolia.
Tomaba un montén de calmantesy no le hacian nada. Ella se lastimé primero el pie. Ella
se enterd de la diabetes por el pie. Si, se lastimé primero el dedo y ahi fue que se infecté
y le cortaron el dedo grande del pie. Después se le infectd de vuelta porque se compré
unas chatitas que la ampollé y quedd ampollando y ella se venia curando y antes de
venir al médico directo, se venia a curar. Claro, pero ahi le quedd bien cicatrizado, se
curd bien. Vino con esos dedos que se le habian infectado y asi llegd y se le fue
subiendo. Acd llegd todo negro y llamaron al doctor, lo vio la doctora en la salita y
enseguida nos llevaron al Regional. Dolor fuerte. Primero le cortaron esos dedos que
estaban negros pero después de una semana... Ahi le cortaron hasta acd. Todo

completo, pero no se curé completo y ahi le cortaron hasta debajo de la rodilla. Tres

operaciones. Yo crei que no iba aaguantar la operacién. (Mirta, 64 afios)

Los servicios de salud comparten un enfoque normativo que involucra un deber ser
saludable que es un componente importante de los tratamientos de las enfermedades
crénicas en general y de la diabetes en particular. Sin embargo los grados de
internalizacién de las prescripciones varian. Los relatos de La Abuela y Estefania no
parecen necesitar demostrar acomodarse al deber ser saludable sobre el que se insiste
en general desde los servicios de salud. Esta serd una posicion comun a todas las
mujeres entrevistadas, no encontramos el registro de una causalidad moral entre el
estilo de vida y la complicacién de la diabetes entre las pacientes entrevistadas. En
cambio son las mujeres acompafiantes, ya sean hijas, nietas, o incluso madres como en
otros casos, quienes reproducen mejor el discurso de la responsabilidad y el cuidado.
Esta observacién puede comprenderse en la orientacidon femenina hacia el cuidado del
otro. Desde esta orientacidn, las mujeres que acompanan asumen la responsabilidad

del cuidado de la paciente, su ser querida, pero ellas mismas, las pacientes, tienen
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dificultades para gestionar su propio cuidado o cuidado de si. Esta observacion
conlleva una segunda interpretacion, con otras connotaciones del género con mayor
potencialidad terapéutica. La complicacién grave de la diabetes no es vivida como un
descuido por estas mujeres, no registramos sentimiento de culpabilizacién por la
enfermedad y su progresion, sino que esta es vivida como un accidente, como algo que
simplemente acontecidé en la vida, un acontecimiento. Esta observacidon contrasta
especdialmente con el discurso moralizante de la prevencién de las enfermedades

cronicas, pero también abre la dimensiéndel acontecimientoenlavida, del devenir.

Conversamos con la Negra, una mujer de 73 afios. Se crié en un paraje rural cercano a
Termas de Rio Hondo en la provincia de Santiago del Estero. Como muchos otros
santiaguefios, vino a Mar del Plata en busca de trabajo en la década de 1970 y junto
con su marido y su primer hijo se instalaron en el Barrio Belgrano. La Negra recuerda
gue entre los 11 y los 15 afios venia con su mama a Mar del Plata a trabajar en la
temporada. Después de los 15 comenzé a viajar sola. Trabajé de nifiera, de ayudanta
de cocina en hoteles, de servicio doméstico en casas de familia. Hace 35 afos vive en
el Barrio Belgrano con su familia, en una casa que lograron construir con esfuerzo,
siguiendo el mismo recorrido que otros: primero el terreno, después la casita atras,
luego la losa adelante... Su marido fue filetero, ella también trabajé en la industria del
pescado como emprolijadora, ahora estan jubilados. La Negra explica que se jubilo
gracias a una moratoria, porque su trabajo doméstico previo no fue contabilizado.
Tiene cuatro hijos y nos cuenta que sufrié dos abortos espontdaneos. Segln su historia

clinica entré en menopausiaa la temprana edad de 44 anos.

La Negra cuenta que no fue a la escuela, sino directamente a trabajar al campo, en la
cosecha de la cafia de azucar. Ella es la cuarta de nueve hermanos, tres de ellos
fallecieron. Su papa murid cuando ella tenia 10 afos. En una entrevista ulterior relata

que ellafue testigo del asesinatode su padre:

Estabamos en una fiesta, entré un hombre, se sentd frente a mi padre, sacé unarmay le
disparé al corazén. Murié al llegar al hospital. Me dijo: me quema. Yo no me lo olvido

nunca mas. El hombre dejé el arma y se fue. Mi familia, mis hermanos no hicieron nada.
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Después lo reconocieron en el pueblo y lo llevd la policia. Nunca supe qué pasé, épor

qué? lgual no se necesita el carifio del padre. (La Negra, 73 afios)

La Negra estaba acompainada por su nieto durante los tratamientos de rehabilitacion.
El nieto participaba en forma reservada de las entrevistas. Si la Negra se mostraba mas
bien discreta en las conversaciones, su nieto nunca intervino de manera explicita. Con

el tiempo, la Negra compartié algunos aspectos de la vidadoméstica:

Yo hago todo en la casa. Mi marido no sabe, no me gusta como hace las cosas. Tenemos
la misma edad, pero es como un nifio, hace todo mal. A esta altura... no me voy a

separar, pero no lo aguantomucho. (La Negra, 73 afos)

Comenta que hace 54 afios se casdé con el hombre que fue su primer novio.
Tuvieron cuatro hijos, dos varones y dos mujeres. A la Negra le gusta cocinar, hacer
las cosas de la casa. Luego de la amputacidn continud con las tareas como siempre.
Afirma: “yo ahora cocino, lavo, limpio, hago todo. Yo tengo la mesada, yo para lavar
me cargo la pileta y lavo ahi en la cocina, me paro en la mesada y cocino.” (La

Negra, 73 anos)

Su trayectoria de salud comienza a complicarse hace doce afios, cuando se sintié
débil y acudié al CAPS del Barrio Belgrano. Fue derivada al CAPS del puerto, de

mayor complejidad, para realizarse los estudios. Cuenta su experiencia con el

diagndstico de diabetes:

Yo no le di ni p... Fui al médico y me dice te voy a hacer unos estudios para saber qué
tenés y bueno me saltdé que tenia diabetes, claro yo no le di p... ni nada y bueno llegd

hace como un afio mi otro nieto... (La Negra, 73 afios)

La Negra no realizé ningun tratamiento para la enfermedad durante estos doce
afos; tampoco compartié el diagndstico con ninguna persona amiga, pareja, hijas,
hijos, nadie. No puso a circular esta informacion. Asumié sola la noticia, no pidio

ayuda, ni le dio a nadie la oportunidad de sostenerla hasta que llegaron las

complicaciones. La Negra lasrelata con dolor:
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Nunca, abandoné. Qué se yo, yo me veia bien. Estaba limpiando atras y me rompié un
plato mi nieto y a mi me gustaba tirar balde, baldeando y tiré las ojotas y me quedé
descalza, empecé a sacar agua y me pinché con un pedacito del vidrio del plato, yo senti
gue me pinché y bueno no le hice caso. A los dias me empezaba a picar abajo, le digoa
mi hija, por qué no me mirds qué tengo abajo en el dedo. Me mira y me dice mami tenés
infeccionada, me sacé el cachito de vidrio y empecé a ir al médico y no, no, ya no habia...
Le dije al médico, yo quiero que lo corten al dedo, no quiero que me corten mas arriba y
me dijo vamos a dejar unos dias para ver como seguis. Me cortaron el dedo y después

eso siguid y siguid y después me cortaron donde me cortaron. (La Negra, 73 afios)

Cuando recibié el diagnoéstico de diabetes, hace doce afos, la Negra afirma haber

ido sola al CAPS y luego no compartié con nadie la noticia. Actué como si el

diagndstico no hubiera existido. En una entrevista la Negra cuenta que su hermana

tenia diabetes desde hace diez afios y le amputaron las dos piernas antes de morir

en Santiago... Esta informacién aporta elementos a la desoida del diagndstico. La

Negra no actué por desinformacion, tampoco compartié su novedad con la

hermana:

Nada a nadie, capaz que si seguia la medicacion no me cortaban la pierna, no estaba asi.
Pero a mi me dijeron los médicos, vos tenés la diabetes pero es de los nervios. Yo soy
muy nerviosa, muy nerviosa. Capaz de la nada me pongo nerviosa. No soy de llorar, no
soy de nada, yo tenia que hablar y hablar para desahogarme. No, no me sentia mal, no
me sentia nada. Lo tomé como si nada pasara, tenia que cortar le digo cérteme, hay

mucha gente que se pone triste, yo no. Yo me voy a jugar al bingo. Sigo con la vida de

siempre. (La Negra, 73 afos)

Aqui comenzamos a pensar en los mecanismos de defensa del yo ante la irrupcién

angustiante del diagndstico de diabetes, expresados en principio en la negacion, y a

observar su operatoria en las mujeres y su lugar en la resistencia paradojal de las

tremendas dimensiones del malestarsobrante enla subalternacién femenina.

Los encuentros con la Gorda siempre fueron muy optimistas. La Gorda es una mujer de

59 afios repletos de vitalidad, capaz de bailar la zumba con una sola pierna. Reside en

Villa Gesell con sumama3, su hermanay su sobrino. El sobrino de 19 afios la acompaia
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a Mar del Plata al tratamiento de rehabilitaciéon. La Gorda cuenta que nacid en el
Hospital de General Madariaga, pero la familia vivia en Carilé. Su madre y su padre
eran caseros en la casa de la familia fundadora de uno de los balnearios mas exclusivos
y excluyentes de Argentina. La Gorda recuerda una infancia idealizada en el balneario,
rodeada de artistas y famosos. Sin embargo, comenta que alos 17 afos se muda a Villa
Gesell, “porque en Carilé no habia nada, solamente se podia trabajar como empleada
doméstica”. En Villa Gesell se empled primero en una libreria de articulos escolares.
Completd la escuela secundaria en un programa de educacion para adultos/as,
mientras volvia a trabajar como empleada doméstica en la casa de una pareja de

médicos. Actualmente estd jubilada.

Cuando evoca su infancia en Carild, la Gorda se emociona hasta las lagrimas, las

caminatas por la paya, la casa quedaba al lado del mar, salian a juntar hongos y

piflones para venderen Pinamar:

Saliamos con mi mama y los perros a juntar hongos al monte, porque el hongo de pino
es mucho mas rico que el comprado y nosotros haciamos; con los hongos chiquitos
haciamos al escabeche y con los otros, nosotros los cortamos en tiritas como la cebolla,

los secabamos al sol y después los vendiamos. (La Gorda, 59 afios)

Por esos afios no existia la ruta entre Carilé y Pinamar, se llegaba al balneario
caminando por la playa o en sheep. En su relato, la Gorda nos conduce de vigje a la

infanciaen la playa:

Doce kildmetros y para ir a Gesell lo mismo, teniamos que ir por la playa, y para ir a
Madariaga teniamos que ir por camino vecinal, que va de Carilé a Juancho hasta la
estacion de ferrocarril y después de Juancho a Madariaga. Cuando veniamos a Mar del
Plata era un camino de tierra de Gesell hasta Juancho y después agarraba para el lado de
Santa Clara. Tenia que salir con una muda de ropa aparte, porque si se largaba a llover,
tenia que bajar a empujar el colectivo. Alla en Carilé lo mismo, nosotros por ahi ibamos
a Pinamar a la tarde y se nos hacia tarde, saliamos a la playa y estaba el mar crecido
hasta los médanos, y veniamos bordeando los médanos, junas travesias haciamos!

iRecuerdos lindos! Aparte conoci mucha gente, yo conoci todos los militares que fueron
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presidentes, estuvieron todos en Carilé. Después conoci actrices como Libertad Leblanc,

a Donald, Carlos Estrada, Mauricio de Ferrari. (La Gorda, 59 afios)

Cuando llegamos a este punto, un golpe de realidad en contexto colocé obstdculos en
la continuidad de las entrevistas. Nos preguntamos éen qué afo habia nacido la
Gorda? ¢ Estaba hablando de antes o después de la ultima presidencia de Perdn? Las
imagenes marinas estallaban en la memoria de aquel entramado de podery dinero en
las playas de Carilé... y la ilusion romantica de una nifia en la posicién subalterna. La

otra trama asomaba, la punta del icebergemergia.

La Gorda recuerda que cuando terminé la escuela primaria a los 11 afios, comenzo a
trabajar como empleada doméstica en la misma casa familiar de Carilé donde estaban
empleados su madre y su padre. A los 16 afios tuvo su primer novio, un chico de

Madariaga, pero asegura que:

Era una relacién media complicada porque a mi no me gusta que me controlen y él era
muy controlador, entonces era mucha pelea. Y un dia nos peleamos y yo me fui a Carilg,
y ahi yo cumplilos 17, yo cumplo en marzoy me fui a Carild y después me vine para Villa

Gesell. (La Gorda, 59 afios)

Era marzo de 1976: la fecha del golpe de estado civico-militar que instaura el
terrorismo de estado en Argentina. Cuando la Gorda llegé a Villa Gesell alos 17 afios, a
compartir un departamento con una amiga, eran 4.000 habitantes en la villa. Al poco
tiempo, tuvo por Unica vez una convivencia en pareja con un hombre durante 4 afios.

Relata la experiencia:

Después tuve pareja conviviendo, 4 anos, que me fue muy mal y desde ahi convivir
nunca mas, si tuve otras parejas pero afuera. Yo tenia 17 y estuve hasta los 21. Me
levantd la mano un dia, entonces me fui. Yo no quise saber mas nada, como yo siempre
trabajé. Yo siempre fui indepe ndiente porque yo soy pisciana y a mi no me gusta que me
controlen, yo soy muy laburadora, muy de hablar, muy de comprender, de comprender
las cosas. De no discutir mucho, yo cuando discuto es porque sé que tengo razoén, sino ni

hablo. (La Gorda, 59 afios)
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Cuando el papa se jubild, cuenta la Gorda que la familia completa se mudd a Villa

Gesell. Compraron una casa, la misma que habitan actualmente. A la Gorda le gusta

bailary lo hace desde los 14 afios:

Yo siempre digo, vivir es hermoso, hermoso es bailar ¢no podemos vivir bailando? ¢Mis
ilusiones? Cuando era joven era casarme, tener hijos. Lo que me pasé con mi ex dije no,
porque dije hijos no voy a tener sola. Porque no, porque yo siempre digo que los hijos lo
tienen que tener, los tienen que criar el padre y la madre y no tuve hijos. Después el
diablo me mando un sobrino... Cuando nacio él, mi hermana estaba sola cuando lo tuvo,
porque se separd cuando él estaba en la panza. Y después me dediqué a él mas que
nada, que él estuviera bien, que él estudie, que no lo pude hacer estudiar, porque no

quiere saber nada, se va a arrepentir. (La Gorda, 59 afios)

A los 25 anos la Gorda descubrio ella misma que podia tener diabetes. Segun la historia

clinica, en 1988 fue diagnosticada de diabetes tipo I, en 2017 sufrié la amputacién

sobre la rodillaizquierda. Asi relatalas circunstancias de su diagndstico:

Yo trabajaba con un médico que tenia una clinica aparte del consultorio, la sefiora tenia
laboratorio y la casa estaba arriba, él tenia una clinica y fui para que me hiciera una
receta y me pongo a mirar un cartel que decia una de cada cien, era en ese tiempo, 1 de
cada 100 personas es diabética y no lo sabe, si usted tiene ta ta ta todos los sintomas, y
me pongo a leer los sintomas y pensaba ese lo tengo, ese lo tengo, menos los ultimos
tres. Menos los Ultimos tres, todos los tenia. Y le dije a él quiero hacerme un analisis, en
ese momento era la curva de glucosa que te sacaban sangre y te hacian tomar té con
azUcar y te iban sacando sangre. Y ahi me salié cuando me hicieron la curva de glucosa

en este momento tenia 220. (La Gorda, 59 afios)

Cuando confirmé el diagndstico, lo compartié con su hermana, pero la Gorda tampoco
puede evocar sus sentimientos de aguel momento. Tal vez porque ha tenido unalarga
trayectoria como paciente que la condujo a cierta familiaridad con el discurso médico,

la que también podria expresar cierta racionalizacion como mecanismo de defensa. De

esta forma lo expresacon fluidez:

Y bueno en ese tiempo lo Unico que habia era el diabinese que era un frasco asi y no

habia otra cosa, después salié la glibenclamida, bueno ahora estd la metformina, la
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insulina, yo insulina no usé nunca, aparte yo nunca tuve o sea, valores normales, hay
gente que me cuenta que llega a 400, 500, 600, yo no! Lo mas alto que tuve fue 350
cuando me operaron de vesicula que tenia infecciéon. La vesicula me la operaron hace
veinte afos. Un desastre porque sufria del higado. Tengo la primera operacion a los 10
afos, me operaron un quiste sebaceo en la ceja. Después tuve un accidente en la pierna
a los 15 afos, me operaron de quistes...., me pasé los dos cumpleafios internada, a los
16 otra vez los quistes... Para mi el quiréfano era como mi familia, y después tuve
bartolinitis como cinco o seis veces, que son unos forunculos que se hacen al costado de
la vagina o en los labios que son terribles de dolor, si siempre. A mi me decia un médico
cuando en un pelito vos sientas que tenés una bolita no te lo toques, veni que yo te
atiendo, porque cada bolita si yo me la apretaba se hacian infecciones. (La Gorda, 59

anos)

La siguiente mujer entrevistada fue Marita, de 71 afios. Cuenta que nacié en
Andalucia, migré a Argentina de pequefia con su familia a vivir a Mendoza y a los dos
aflos se mudaron a Comodoro Rivadavia, donde transcurrié su infancia y juventud.
Hace treinta afos vive en Miramar; viene una vez por mes en la combi del PAMI a Mar
del Plata a realizar el tratamiento de rehabilitacién. Se mudd a Miramar ya separada
con su hijo y su hija, los perros y los gatos y todos sus muebles, a cuidar a su padre que
enfermd por esos afios. Marita relata que perdid a su madre a los 13 afos, cuando
tuvo que dejar la escuela secundaria en segundo aifio y comenzé a trabajar, primero en
una farmacia y luego en la planta Ford de Comodoro Rivadavia. Alli trabajé durante
veinticinco afos, hasta que tuvo que viajar a acompafiar a su padre a Miramar en
1992. Actualmente vive en la casa que era del padre, de la que cedié una parte de
terreno a su hija también separaday sus nietos, para construir otra vivienda. Comenta
gue ambas han tenido relaciones tumultuosas con hombres infieles. Agrega que su hijo

varén también parece haber reproducido esa caracteristica del padre:

Mi hija se casdy después se separd, asi que parece que sigue lo mismo que yo, nos tocd
personas que son infieles. Asi que vive con mis nietos, que mi nieto me acompafia
siempre pero hoy tenia otro compromiso. Mi nieta tiene 17 y él 21. Tengo otra nieta acd

en Mar del Plata que tiene 22 afios de mi hijo vardn. Y tengo otros nietos en el sur,
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porque parece que él va poblando. Bueno mi ex marido pobld varios lugares jajajaj.

(Marita, 71 afos)

Marita esta jubilada y comenta que la hija mujer “trabaja en casas de familia todo el
dia, tiene muchos trabajos y la quieren mucho, porque es muy honrada y muy
trabajadora. Nos ayudamos entre las dos, la primera que cobra ayuda a la otra”
(Marita, 71 afios). De su infancia en Comodoro recuerda un padre amoroso, una madre
presente y dos hermanos varones con los que se llevaba muy bien. Su hermano mayor
fallecié hace algunos afios y a su hermano menor acusa de haberle dado un disgusto

por motivos econdmicos, que le produjo un pico de presidon hace unos afios y le hizo

perder la memoria. Asi lo relata:

Bueno no se si es que perdi la memoria, hace unos afios atras tuve un pico de presion,
estoy viva de milagro, 20 de presion. Pero se me reventaron las arterias de la garganta,
llegué chorreando sangre al hospital, se asustaron y me pusieron la endovenosa y ahi
bueno se me fue normalizando y estoy medicada para la presién. Porque tuve un
disgusto muy grande por un hermano del sur. Tengo dos hermanos, uno que ya fallecid y
gue era el mejor, el hermano adorado, no tenia nada pero tenia un corazon. Y el otro
gue tiene de todo, chalet, 0 kildmetro, una casa de té, me quiso sacar una casilla que
tengo. Después de que se me amputd la pierna, él se enterd y me llamé. El nunca fue
asi, para mi fue pinchado por la mujer que tiene que es una vibora. Pero a mi me dolié

porque él tendria que haberlo pensado. (Marita, 71 afios)

La desresponsabilizacidon del varén por sus acciones y la culpabilizacién de la mujer,
una especie de reelaboracidon biblica, se escucha en mas de una de nuestras
interdocutoras. La rivalidad femenina es uno de los dispositivos del patriarcado para
asegurar su reproduccién; por lo que pensamos que en estos casos puede tratarse de
una variante generacional, que viene vinculada especialmente con conflictos
econdmicos en las familias. Otra de las caracteristicas subjetivas de las mujeres
entrevistadas es cierta introspeccion y capacidad de observacidon en las relaciones

sociales, como deja entrever Marita:

Siempre fui mdas bien... tuve amigas, era muy observadora y habia cosas que no se,

siempre era diferente no se, soy diferente viste, soy mas, siempre en casa sola. Mis
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nietos y mis nietas, todos somos asi, nos sentimos como que no nos molestan y no
molestamos a los demas, observamos. Pero asi la unién con personas que no me gustan,
no me acerco, me retiro. En la adolescencia también, cuando saliamos con chicas a
bailar y en aquel entonces ellas ya se iban por ahi y yo era diferente, yo me iba a mi

casa. (Marita, 71 afios)

Encontramos en Marita las expresiones generacionales del estereotipo femenino
alrededor de la exigencia de la chica buena... Afirma que su primera relacién de pareja
fue “ya de grande” y para casarse, en Comodoro, pero se frustré y ese matrimonio no
se concretd. Luego Marita conocié al que fue su marido, el que no cesé en generarle

esa cuota sobrante de malestar hasta que ella decidié apartarse de la relacién. Estas

son sus reflexiones sobre ese periodo de su vida:

Quizas cuando era joven era demasiado celosa, como mi ex era una persona que no
paraba, una atras de otra. No podia tener empleadas cuidando a los chicos porque las
corria, tenia que tener personas mayores. Tenia una mayor que al final tenia un solo
licor y se lo chupé todo. Le puse té después a la botella y no vino mas. Y las jovenes
uuuhh... tenia una joven que era de la zona de Sarmiento, un pueblito de alla del sur y
esta me dejé fria. Me dice, sefiora, a mi este hombre no me toca, si usted me deja a mi,
usted se queda tranquilita sola, y yo le dije no, que se vaya solo pero eso no, queria

hacer justicia. (Marita, 71 afios)

De este modo Marita conocid la sororidad, de la mano de una chica de pueblo que
estaba dispuesta a hacer justicia porque habia reconocido la violencia que ejercia el
marido sobre ellas. Luego de estas experiencias, ahora Marita elige la libertad y asi

lo expresa:

Encantada de la vida, nunca mas. He tenido candidatos pero no. Amigo tengo uno, pero
lo que pasa ahora es que los amigos tienen derechos y yo no tengo para derechos, yo ya
dije que todo mi corazoncito esta en el freezer, yo ya no me enamoro mas, ya no quiero
saber nada con nadie. Me levanto a la hora que se me da la gana, desayuno, primero
hago mi gimnasia en la bicicleta una hora todos los dias, después desayuno, después
hago limpieza, lavo, plancho, todo. En mi casa hago todo, después mi nieta viene una

vez por semana y limpia los vidrios, todo lo que sea subirse en escalera y eso, porque yo
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me cuido mucho esta pierna porque si se rompe, tenés que volver a silla de ruedas.

(Marita, 71 afos)

Marita afirma que siempre tuvo problemas de circulacién, cuando le dijeron que tenia
diabetes en 2011 se sorprendid porque no tenia antecedentes en su familia; todos los
problemas habian sido vasculares. Segun la historia clinica, en 2013 fue amputada bajo

la rodilla izquierda. Actualmente toma metformina para controlar la glucemia. La vida

de Marita no ha cambiado segunrelata:

Mi vida sigue lo mismo, no me hago mucho problema. Yo como de todo, la bicicleta
todos los dias y cuando salgo asi que tengo que ir a buscar los remedios, dejo un dia que
voy al PAMI a los remedios, a hacer varias cosas, me acompafia mi nieto. (Marita, 71

anos)

Conocimos a Monito, una mujer de 50 afios que vive con su marido y su hijo en el
barrio La Peregrina de Sierra de los Padres. Cuenta que en su juventud trabajo como
maestra jardinera, pero luego del casamiento se dedicé al campo. Arriendan tierra
para la siembra de zanahoria; ella se dedica a las tareas administrativas, mientras
los hombres, su marido y su hijo, ala cosechay el lavado de la hortaliza. El lavadero
de la zanahoria estd instalado en la vivienda, que es propia. Monito relata que nacié
en Laguna de los Padres, pero la escuela secundaria la hizo en Mar del Plata, cuando
la familia decidié mudarse para que ella y su hermana menor pudieran estudiar.
Monito tenia 14 anos. Termind la escuela primaria en Laguna de los Padres, donde
vivia con su familia en una casa vecina a la casa de su abuela, en el campo. El padre
fallecié hace diez afios, la madre vive en Mar del Plata. Los veranos de lainfanciay
la adolescencia transcurrieron en Laguna de los Padres primero y luego en Colinas

Verdes, cerca de Balcarce. Asilos recuerda Monito:

Mira nosotros en el verano, mi papa sembraba papa, y me acuerdo que todos los primos
los domingos se iban en verano a la playa y nosotros veniamos al campo porque mi papa
regaba la papa Y a veces no habia para pagarle a la gente, entonces papa agarraba dos,
no se, mama, no me acuerdo, mama y mi hermana y yo, entre las dos una de cada punta

ayudabamos. (Monito, 50 afos)
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Acompafiada de su marido, un hombre que se muestra muy paciente y siempre esta
presente, Monito parece haber reproducido con su matrimonio aquella vida
tranquila de la infancia, aunque con mejores recursos econdémicos. El relato es

simple, lineal, no evidencia sobresaltos, casi desafectado, describe:

Mira cuando yo era chica, mas chica, éramos pobres, pobres y cenar a la noche era café
con leche con torta frita porque otra cosa no habia, era café con leche. Al mediodia se
cocinaba siempre. A la noche si por ahi era mas café con leche, mi mama hacia torta frita
o lo que habia, éno? Por ahi no comida, sino algo mas de llenarte y ese estilo. Porque en
invierno, en mi casa era café con leche y en verano una ensalada de fruta. (Monito, 50

afos)

Con su marido se conocieron a los 17 afos; los dos tienen |la misma edad y nacieron en
el campo; él en Colinas Verdes. Monito afirma no haber tenido conflictos en la
adolescencia, una familia armdnica, manifiesta no conocer nada del alcohol o del
tabaco. Pensamos que en algun punto pretende seguir siendo la nifia que iba a Colinas
a pasar los veranos. Tampoco practicé deportes, ni tuvo experiencias culturales o
artisticas, alternaba la vida doméstica con la circulacidn social en bailes y fiestas,

posiblemente orientadas atejerlas relaciones de alianza matrimonial:

Mi viejo venia cansado como un perro, se bafiaba y nos llevaba a los bailes a Colinas... a
las 5 de la mafiana venia, tomdabamos unos mates y él se iba al campo, se iba a trabajary

nosotras nos acostabamosa dormir. (Monito, 50 afios)

Se casaron a los 22 anos y diez afios después nacia el hijo, el Unico, porque a Monito le
diagnosticaron diabetes durante ese embarazo, en el afio 1998. En 2018 sufre la
amputacion bajo la rodilla izquierda. El hijo tiene ahora 19 afios y es también un chico
de campo. Monito afirma de él: “no sabe venir a Mar del Plata, el viene a Mar del

Plata, Luro derecho, sabe ir a lo de la abuela que se baja, nada mas, no le gusta Mar del

Plata”. De su experienciacon el diagndstico de diabetes cuenta:

Yo empecé con diabetes en el embarazo, fue un embarazo de riesgo porque también

tenia presién, de las dos poquita pero juntas El doctor me dijo que era peligroso por mas
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gue eran poquitas. No me embaracé mas porque me dijeron que era de mucho riesgo,

tenés las mismas posibilidades. (Monito, 50 afios)

Después del nacimiento del bebé y hasta el afio 2010, Monito realizé su vida normal,
no continud ningun tratamiento para la diabetes. Hasta que se desencadenaron las
complicaciones, las que se manifestaron, relata Monito, junto con la enfermedad del

padre:

Yo tenia a mi papa internado, en el 2010 a mi se me hizo una ampolla en el arco del pie.
Y vine a ver a la doctora G como era diabética. Yo arranqué con la diabetes en el
embarazo de mi hijo de los 5 meses en adelante, como era diabética yo salia caminando
sola, yo salia a caminar a la mafiana y a la tarde sola. Me dice la doctora: tenés que
tomar antibidtico y hacer reposo. Y yo le dije, los antibidticos te los tomo perfecto a
horario todo, pero no me mandes a la cama. Ella lo conocia a mi papa que estaba
internado en la 25 de Mayo. Le dije no me mandes a la cama porque mi papa esta
internado, estd mal, y me dice: bueno, vos andd, camina lo menos posible y cuando
estés en la clinica no estés con el pie para abajo ponete una silla en frente y levanta el
pie que te quede a la altura de la cadera, lo mas parecido al reposo. Yo me pasaba toda
la tarde con la pierna para arriba pero no me sacaba la sandalia y el pie se soldé con la
formita del taquito chino de la sandalia que yo usaba siempre. Me habia roto y no me
habia dado cuenta. No sabia que estaba quebrada, no me dolia. Cuando mi papa fallecié
vine por un control con G, vine acd y me dice: no puede ser! Un mes y pico, esta bien
gue por la diabetes una herida tarda mucho mas en curar, mucho mas! pero esto no
puede ser. Me mandd hacer una placa, ella encontré la quebradura y no me dijo nada,
me mandd a verlo al doctor B que estaba acd. No me dolia claro, yo dejé de caminar
porque me pidieron reposo absoluto. Mi papa fallecié el 27 de febrero, y yo volvi a

caminaren agosto. Reposo absoluto me levantaba para venir aca .... (Monito, 50 afios)

Segun cuenta Monito, debuta con diabetes a los 31 afios y con 5 meses de embarazo.
Su mama también padece diabetes y ella sabia que tenia posibilidades de tener la
enfermedad, entonces caminaba mucho y seguia una dieta. Hasta que promediando el
embarazo le subid la presidn arterial y le indicaron reposo absoluto. El relato de

Monito se afecta cuando refiere al momento actual, el impacto de la amputacion
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encandila cualquier preocupacién anterior de salud, la operacidn es la bisagra de su

vida, el real acontecimiento. Asi lo expresa:

Nunca me hubiera imaginado estar donde estoy. No sé qué habré pensado en ese
momento (el del diagndstico de diabetes). Sabiamos que era hereditaria. El doctor,
cuando la atendia a mi mama, la atendia el doctor E padre, no sé si lo conociste, él le
habia dicho seguro alguna de las tres tiene diabetes. Ninguna de mis dos hermanas

tiene. (Monito, 50 afios)

El diagndstico lo compartié en primer lugar con su marido, que la acompafiaba en la

consulta, como ahora. Monito recuerda:

Siempre estuvimos juntos. Hacia dos afios nos habiamos casado, él se quebrd la pierna,
yo entré a la clinica con él y sali de la clinica con él. Es mas ahora cuando estuve un mes
internada se reian y decian vos lo tenés amenazado porque él se iba diez treinta, once,
porque me ayudaba con el bafio antes de irse, porque yo soy tan grandota que me daba
miedo levantarme con otro, que por ahi flaquee y ¢a dénde vamos? a la miércoles, ino

quiero! (Monito, 50 afios)

Tal vez Monito pueda ser considerada una mujer tutelada, protegida por ese marido
atento, con mucho miedo del espacio exterior a la familia. Durante los afios que
pasaron entre el diagnéstico de diabetes y la amputacidn, la base de sus cuidados fue

la marcha, la caminata, pero siempre de la tranquera para adentro. Monito relata:

Yo tenia, yo empecé a, era como una obligacién, yo llevaba a mi hijo a la escuela, al
jardin desde que empezé y lo dejaba a él y me iba con él (el marido) al campo porque
me daba miedo de salir sola a la calle y me iba a caminar por el campo, donde estaba la
casa, a la tranquera, donde sembramos, donde estaba la cosecha. De la tranquera a la
casilla debe haber mil y pico de metros y entonces yo caminaba dos o tres veces de la
casilla a la tranquera. Pero ahi estaba dentro del campo, ahi no tenia miedo, él me

estaba mirando de la otra punta. Porque sola en la calle me daba miedo salir y era como

una obligacién, dejaba el nene en la escuela y me iba. (Monito, 50 afios)

Desde una posicidén centrada en la obligacion, Monito seguia la dieta indicada por el

ginecdélogo —aclara que la de la nutricionista no funciond-, la caminata y un control
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glucémico dos o tres veces por semana, que se autoadministraba en su casa, durante
los 19 afios que transcurrieron entre el diagndéstico de diabetes en el embarazo y la

amputacion de la extremidad.

La Mina fue la ultima mujer que entrevistamos, era muy joven, habia ingresado ese
mismo afo al instituto para comenzar su tratamiento de rehabilitacion después de
haber perdido una pierna a los 39 aifos por complicaciones de la diabetes. En 1998
recibid el diagndstico de diabetes tipo | y en 2017 fue operada con una amputacion
bajo rodilla derecha. Creemos que la Mina fue |la primera de una tendencia que ya se
deja ver. En los dos afios de trabajo de campo, comenzamos las entrevistas con
mujeres de 80 afos con amputaciones y terminamos entrevistando a mujeres de 40
aflos, néveles pacientes de un tiempo que viene si no podemos trabajar en la
prevencény en la contencion de las enfermedades emergentes, que como la diabetes

hace estragos en las poblaciones subalternas.

La Mina nacié y vivié toda su vida en Loberia. Madre de tres hijos, la acompafia su
madre durante los tratamientos de rehabilitacion. Estd muy deteriorada fisicamente.
En su caso, nos preguntamos cuantas porciones del cuerpo es preciso dejar atras para
pagar el precio de atreverse a intentar escapar de la subalternacidon femenina. Cuenta
gue alquila una casita mientras espera una casa adaptada por el Municipio. Vive con su
hijo varén de 16 afios; tiene otro varén de 10 aifios y una hija de 21 afios, que esta
estudiando en La Plata, en una pension. El nene mdas chico esta con el pap3, a tres
cuadras de su casa, porque la Mina no puede llevarlo a la escuela, pero él la visita
todos los dias. La Mina tiene una pension por la discapacidad y un emprendimiento de
reposteria: prepara postres y tortas de cumpleanos que paraddjicamente ella misma
no puede probar. Trabaja en su casa desde hace nueve afios, mucho antes de la

amputacion. Afirmaque no se tientacon losdulces, asi comienza su relato:

Mi problema de diabetes es que soy diabética insulino dependiente pero nunca fui como
gue me llamaran las cosas dulces. Lo mio fue mas como un mal control, como que yo no

me adapté a la enfermedad, y nunca nunca me controlé, nunca me cuidé, nunca me
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corregi; la insulina me la daba cuando me sentia descompuesta, entonces fue como que

mucho tiempo mala letra. (La Mina, 39 afios)

En su narracidon no encontramos una necesidad de adaptacion al deber ser saludable,
sino mds bien una posicidon y una aceptacién de las consecuencias. Una posicidn
subjetiva cercana a la rebeldia, que no se disdplina tampoco en el discurso, una
posicion muy recurrente entre los varones. La enfermedad no es negada en estos
casos sino reconocida como propia, como acontecimiento que irrumpié en la propia
vida, pero que no alcanza para domar al yo, para someterse al tratamiento, para poner
adisposicion el cuerpo a las prescripciones de la medicina. La posicion puede contener
sus rasgos negadores, como veremos, pero también enfrenta el padecimiento y
soporta las consecuencias. Es en algun punto resistente, no se lamenta, ni considera la

enfermedad cono un castigo, tampoco se culpabiliza: resulta una posicién casi estoica.

La Mina realizé la escuela primaria en Loberia, donde también fue a la secundaria pero
no la terminé por el embarazo de su hija mayor; cuando dejo la escuela comenzé a
trabajar como moza. Vivié con su mama hasta los 13 afios, cuando se mudé al campo,
a 2 km de Loberia, a la casa de sus abuelos: “eso es todo, no hay mucha historia”,
afirma La Mina. No conocid a su papad; su hermano menor es hijo de la pareja actual de
su mama. Comenta que empezd a fumar tabaco a los 14 aios y jamas lo dejo hastala
amputacion, fumaba tres atados de cigarrillos por dia. Como en otros pacientes, la
sustancia puede ser un vehiculo que canaliza rebeldia o enojo, pero también existe un
campo poco explorado en la influencia de las relaciones de trabajo y la salud de las

mujeres. Asilo interpretala Mina:

Ahora estoy mas gordita, cuando fumaba era mas flaca. Igual por mi trabajo, no digo
que te lleve a fumar pero es un trabajo estresante. Yo los fines de semana suelo tener
doce tortas, masas dulces y yo siempre trabajé sola. Era como que estaba dos o tres dias
parada trabajando, no dormia, no descansaba, fumaba y me apuraba con los horarios.

(La Mina, 39 afios)

Durante la adolescencia, la Mina destaca haber jugado al futbol. Sus figuras

significativas fueron su abuelo y su abuela, a quienes llamaba “papi” y “mami”. Ya no
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viven, su abuela fallecié hace dos afios, justo antes de la operacién para la amputacion.
Observamos que en la trayectoria de salud de La Mina, dos grandes y muy
significativas separaciones, de su hija chiquita y de su abuela, fueron las visperas del
desencadenamiento de la diabetes primero y de la amputacién de la pierna después.
Este rasgo que asocia el desenlace de salud en diabetes y sus complicaciones con el
estrés generado por circunstancias familiares o econdmicas es recurrente en los

relatos de las mujeres.

Recuerda haber realizado en su juventud, trabajos de limpieza doméstica, planchaba
por hora, atencién al publico, moza de bar. Nos cuenta sobre sus tres relaciones de

pareja, con cada uno de los padres de sus hijos:

Siempre bien; cortdbamos y llegdbamos a un acuerdo para no rompernos nada en la
cabeza ni abogados. Con el papd del nene mas chico estuve ocho afios, la relacion mas
corta fue del varon mds grande, que estuve un afo, fue justo cuando me habian
declarado la diabetes, tomaba anticonceptivos comprimidos y el efecto de la insulina, o
no sé, me dijeron que contrastd y quedé embarazada. Me dijeron que el efecto de la
insulina me puede haber cortado el efecto del anticonceptivo o que tal vez era de mala

calidad. (La Mina, 39 afios)

Comenta que con el dinero le ha ido basicamente mal, no obstante, la Mina manifiesta

haber ayudado siempre ala mama y a la familia:

No soy de retener, dicen que el dinero no te lo vas a llevar, asi que yo hago eso, lo que
gano y consigo, lo gasto. Sobre todo porque tengo tres hijos, imaginate que tampoco
tenemos LA situacién econdmica. Viste como es, si uno no puede lo ayuda otro. (La

Mina, 39 afos)

En ese punto de nuestra conversacidon, pensamos cdémo esta mujer tan delgada,
trabajadoray sacrificada, sigue sosteniendo a los demds con la salud muy deteriorada,
amputada de una pierna, con multiples otras complicaciones, la vista, la dentadura. Su

cuota sobrante de malestar ha mutilado su cuerpo y pone a prueba su resistencia

fisica.
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Segun su historia clinica, la Mina tenia 20 afios en 1998 cuando le diagnosticaron una
diabetes de tipo 1, debuté con insulina directamente. Ella cuenta que ya separada de
su primera pareja, habia dejado a su hijita de un afio con sus abuelos, los mismos
abuelos con los que ella misma vivié su adolescencia, y habia ido a trabajar a La Plata

porque en Loberia no tenia oportunidades:

Cuando me separo del papa de mi hija mas grande, me fui a trabajar un tiempo a La
Plata porque en Loberia no habia trabajo y unos primos del papa de mi hija me dieron
trabajo en una pizzeria. Estaba trabajando y empecé a ir al bafio, tomaba mucho liquido
e iba al bafo. Era joven, imaginate que no entendia nada, pensé que me estaba a
deshidratando por el calor de los hornos. Yo pensé que era eso, una deshidratacion. La
chica que estaba ahi me dice que no era posible que fuera tan asi, yo tomaba agua y me
iba al bafio. Asi que nada, hasta que me descompensé, estuve dos dias asi, me
descompuse mal. Me agarro hiper y me llevaron, me internaron y ahi me declararon. (La

Mina, 39 afos)

Relata que su ex pareja, el papa de la hija, fue quien la condujo hasta el hospital. El
también habia ido a vivir a La Plata. La Mina tenia antecedentes de diabetes en su

familia, justamente su abuela, aunque agrega:

También me dijeron que podia ser una diabetes emocional. Los médicos me dijeron que
por ahi, yo lo encajé que por ahi me habia ido de Loberia y habia dejado a mi hija y era
chiquita y por ahi la extraiaba horrores, y después me volvi porque no aguantaba mas.

(La Mina, 39 afios)

La Mina afirma que cuando le dieron el diagndstico no entendia qué era la diabetes,
nunca habia escuchado, aunque sabia que la abuela tenia diabetes pero como no se
inyectaba ella no lo relaciond: “mi abuela no se inyectaba, era como que yo no le daba
bolilla”. La Madre interviene para explicar que la de la abuela: “fue una diabetes
normal, no se inyectaba”. Pero la Mina aclara: “igual a mi abuela también le tuvieron

gue cortar el piey estaba ciega”. Aun asi, continua:

Ni siquiera sabia lo que era diabetes. En ese momento mas o menos porque las

enfermeras fueron las que me llevaron y me dijeron que me tenia que inyectar y yo

66



pensé que era una broma, pensé, cdmo me voy a inyectar sola, aparte no me imaginaba.
Con el tiempo aprendi, igual fue mucho como te contaba, yo me lo tomé como que se
me iba a pasar. Al principio me dijeron ‘te tenés que inyectar si o si todos los dias’ y yo
era como que tal vez pasaban dos dias sin ponerme y hasta que no empezaba a
descomponerme. O sea, yo ahora me pincho y todo pero es como que con los horarios y

eso. (La Mina, 39 afios)

La Mama agrega: “yo no lo podia creer”. La Mina cuenta su drama, adelgazé mucho en
una semana, y ya “no tenia fuerzas ni para pararme ni para trabajar mas”, cuando

decidid dejar La Platay volvera Loberia:

Pero es como te digo, yo en la primera etapa de diabetes, no me pinchaba los dedos, les
mentia, les decia que tenia 4 y tal vez tenia 500. Ellos la hemoglobina es como que salta
y me decian que era un desastre con mi enfermedad, y nada, discutia mucho con los
doctoresy ellos obviamente me decian lo que tenia que hacer pero yo no les hacia caso.

(La Mina, 39 afios)

El relato indica que la Mina siguié adelante con su vida después de la diabetes. Se
reencontrd con su hijita y retomé sus relaciones de pareja. Tuvo otros dos embarazos,
crio dos hijos mas y se reconvirtio laboralmente con un emprendimiento propio. Pero

cuando logra estabilizarse, muere su abuela, “la mami”, y empeora su situacion de

salud.

5.2 Los varones y la vulneracidn

Nuestro registro de las interacciones con los varones que participaron en este estudio
nos indica una situacién de vulneracion especifica que resulta de muchos afos de
deterioro de la salud con dramaticos golpes a la integridad subjetiva. Se trata de una
masculinidad permanente amenazada por la desintegracion corporal y por la
manipulacion que suponen las intervenciones y tratamientos médicos. Poco queda en
ellos de la omnipotencia que -caracteriza al género; si observamos mejores

posicionamientos vinculares en los ambitos publicos, la institucion de salud y las
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agencias del estado, pero deficiente manejo de las relaciones vinculares en lo afectivo.
Soledad, pérdida de vinculos amorosos, quiebres en las redes de sostén social
caracterizan la situacidon subjetiva de muchos de los entrevistados. Presentamos las
experiencias de los varones con el diagndstico de diabetes y el transito de sus

complicacionesen sus propias palabras y en la perspectiva histdricay social de su vida.

Comenzamos con Nerdn, un hombre de 54 afios. Cuenta que nacié y vivié en Mar del
Plata, siempre en la misma casa familiar del Barrio Las Avenidas. Unico hijo de una
pareja santafecina que se radico en la ciudad el afio 1947 porque el padre ingresaba a
trabajar en la usina del puerto. Nerédn es muy conversador; él mismo nos contacto para
participar del trabajo, de modo que no hubo necesidad de invitarlo. Tuvimos varios
encuentros en los que pudimos observar las progresivas complicaciones de su salud
gue lo llevaron a la amputacién de la otra pierna y finalmente a su muerte. Nerdn
relata que siempre fue rebelde, nunca soporté la autoridad, ni en la escuela, ni en el

trabajo, ni en la familia, tampoco enlos servicios de salud.

Yo con 99% de mi familia estoy peleado, los mandé a todos a la m... hace mucho. Nunca
me puedo callar la boca. Cuando hay algo que no me gusta lo digo y lo digo de frente, y
generalmente suena mal porque es politicamente incorrecto. Con ese tipo de cosas
siempre terminamos mal. Yo sé que tendria que ser distinto y ser un poco mas hipdcrita,

pero no me sale y menos a esta altura del partido. (Nerdn, 54 afios)

Nerén es un fumador empedernido, duefio de una gran ansiedad, amante de las
motos, artesano de los metales y las maderas. La vida lo golpea con la amputacion de
una pierna primero y al tiempo la otra, confindndolo a la silla de ruedas y al encierro
domiciliario. Nerdn cuenta que sale muy poco de su casa, sélo al banco a cobrar la
pension, al tratamiento de rehabilitacion en el transporte del instituto, y de alli al
hospital interzonal a retirar la insulina una vez por mes. Tiene un amigo que lo ayuda
con los problemas de la casa o cuando se tiene que internar, hecho que se ha repetido

en varias oportunidades en los ultimos afios.

Nerdn recuerda que nacié en la misma casa del Barrio Las Avenidas con la asistencia de

una partera, donde ahora vive con la compania de su perra Nera. Su padre murié en
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1986 y su madre en 2010. Su infancia transcurrié en el barrio, entre la escuela y la
calle, con muchos amigos que ya se han mudado. Nerén no tiene hijos, relata varias
relaciones con mujeres, estuvo por casarse a los 19 afios pero desistié. Tampoco quiso

continuar la escuelasecundaria, segunrelata:

Terminé la primaria. Empecé la secundaria y veinte dias antes de terminar 1° afio me fui
a la m..., dejé. Porque dije, esto no es para mi. Mi viejo me agarré y me dijo, estds
seguro de lo que esta haciendo? Y yo, si, porque esto no es para mi. Con toda la locura

de la juventud. (Nerdn, 54 afios)

También recuerda que en su juventud llegd a ser actor con un grupo de teatro

independiente, pero luego se dedicd a la artesania:

Siempre me gust6 el trabajo con las manos. Eso creo que lo agarré de mi viejo, siempre
lo vi a miviejo. Cuando éramos chicos por ahi estdbamos aburridos en la vereda de casa
y venia mi viejo y nos llevaba al garaje a hacer algo para entretenernos. Desde armar
carritos con rulemanes hasta no se, siempre me gusta trabajar este tipo de cosas con las
manos. Mi viejo al laburar en la usina y que se yo, era técnico electromecanico. En mi
casa habia un taller y yo siempre lo acompaiié, asi que mas o menos estaba al tanto de
eso. Siempre estuve acostumbrado a tener herramientas en la mano, me gusta trabajar

manualmente. Mi viejo me dijo bueno si no querés estudiar anda a trabajar. (Nerdén, 54

anos)

Asi Nerén enumera sus distintos trabajos, cafetero, barman, pero aclara que nunca
durdé demasiado en ninguno, entonces comenzd a estudiar plateria criolla y a forjar
cuchillos que vendia personalmente. No realizd aportes jubilatorios: “nunca me
preocupé por si tenia aportes o no aportes, por eso tengo también hoy una pensién no
contributiva” (Nerdn, 54 aios). Cuenta que podria haber sido reclutado para ir a la
guerra de Malvinas, pero como habia sacado un nimero bajo no entrd en el servicio
militar obligatorio. Afirma que le hubiera gustado viajar en su juventud, tal vez ir a

Italia al pueblo de sus abuelos, pero no lo hizo, como muchos otros no salié de Mar del

Plata:
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En un momento estuve a punto de viajar a Brasil, a vivir a Brasil. No se dio tampoco
porque justo mi viejo se habia medio enfermado y que se yo que, me quedé. Mas que
nada para que mi vieja no estuviera sola con toda la carga y bueno me lo perdi. La casa
paterna o materna, como quieras llamarla, siempre tird mas en el nivel de prioridades.
Medio que mi vieja me dijo, mira tu viejo esta asi. En ese momento recién arrancaba
todo, no es que estaba re jodido ni nada, pero dije, no bueno entonces me quedo.

(Nerdn, 54 afios)

Segun la historia clinica en 2006 recibid el diagndstico de diabetes tipo 2, en 2015
sufrid la primera amputacion sobre rodilla derecha, en 2019 la amputacién sobre
rodilla izquierda, ambas luego de varias operaciones. A partir de la primera
amputacion, Neron inicié un proceso de especializacion en las caracteristicas médicas
de las complicaciones de la diabetes, porque él sostiene querer poder conversar con
los médicos en una situacién de paridad. No reconoce haber tenido resistencia a las
indicaciones, con una sola excepcion: nunca dejé6 de fumar y esta fue su Unica

condicidon para continuar con los tratamientos. Asilo expresa:

Mi papa fumaba mucho, es mas fallecié de cancer de pulmdn. Y ya se todo lo que me
puedan decir ya lo escuché mil veces. Pero pasa algo muy simple, que hablando con un
médico de acd me decia, es cierto, no en el hecho de fumar sino que yo decia, lo que
pasa es que yo no tengo ganas de dejar de fumar. Si yo no tengo ganas es al p... que vos
me hagas hacer un curso o me pongas a hablar con gente que deja o que no deja.
Simplemente no tengo ganas de dejar de fumar. Pero bueno, esas son algunas de las

cosas duras que tengo en la cabeza. (Nerén, 54 afios)

Nerdn afirma haber tenido buena salud hasta sufrir una cetoacidosis a los 43 afios de

edad, hechoque origind el diagndstico de diabetes:

Un dia me acuerdo me estaba bafando, un domingo. Me toqué, debajo de la ingle y
noto como un granito, no le di b... Eso fue un domingo, el lunes sali con mi moto al
centro, cuando vuelvo, enero 2006. Cuando volvi ya me molestaba mds, me ardia.
Bueno nada ese granito empez6 a crecer. Yo no conozco lo que es la fiebre, no soy de
tener fiebre. El jueves ya me molestaba mucho, se habia agrandado mucho y me sentia

como afiebrado. Lo que pasa es que de no tener nunca nada o decidir ir al médico. La
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cuestion fue que a la noche el granito ya se reventd, ahi senti un poco de alivio. Y
cuando se reventd, que ya era un tamafio importante, me acuerdo que salié un liquido
como pus, pero sin olor. Bueno cuando se reventd dije, listo ahora es cuestién de
drenarlo y listo, no me preocupé. Bueno llegd el sdbado o domingo. La cuestién es que
seguia agrandandose y supurando. Dije bueno me voy a la guardia. Mds que nada por la
molestia. Fui al hospital regional. Me atendié un matasanos, le digo me pasa esto lo otro
y vengo para que me des algo porque la molestia no me deja ni dormir. Me dice yo te
voy a dar una inyecciéon como para bajar el dolor y el lunes venite a la salita de cerca de
mi casa que él iba a estar ahi atendiendo. La cuestidon es que me fui, ni siquiera me
revisd. Me dio la inyeccion y me dijo mafiana venite a la salita. Bueno fui a la salita, yo a
todo esto ya tenia una ampolla y supuraba contantemente y me dolia un montén.

(Nerdn, 54 afios)

Al dia siguiente, continta relatando Nerdn, en el CAPS del puerto el médico del
hospital no estaba; lo atendié una médica que enseguida reconocid una diabetes, le
aclaré que su problema era quirargico, llamé una ambulancia para su traslado e
internacion en el hospital interzonal. En el hospital hicieron la intervencién y le
confirmaron el diagndstico de diabetes. Este fue el comienzo de su carrera de
paciente: salié bien de la operacidn, con indicacion de insulina inyectable diariamente.
Afirma que también tomd un curso en diabetologia para pacientes y familiares, que

estaba disponible disponible en el hospital:

En un principio vos te sentis muy solo, decis me pasa solo a mi y ahi te das cuenta que
hay muchisimas personas que les pasa lo mismo. Y aparte hay varios pacientes que ya

hicieron varias veces ese curso, porque todos los dias aparece algo nuevo y hay alguno

que la tiene mds clara que los médicos que estandando los cursos. (Nerdn, 54 afios)

Nerdn recuerda que estaba en pareja cuando recibid el diagndstico. Dos afios después
llegd la separacidn. Como fue antes de la amputacién él no encuentra una relacién con
la diabetes. Si observamos las trayectorias de pareja de los otros participantes varones:
solo uno de ellos mantuvo la relacion después de la operacién, a diferencia de las
mujeres, muchas de las cuales han mantenido sus parejas si estaban en una relacién

de tipo conyugal. En cambio, observamos coincidencia entre los géneros en cuanto a la
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resistencia a la consulta psicoldgica: no encontramos un solo, una sola paciente que
haya continuado un tratamiento psicolégico. Algunos, como Nerdn, cuentan que
fueron ala primera consulta por indicacién médica, pero luego abandonaron. Otros se

han negado explicitamente. Asirelata Nerdn su experiencia:

El primer médico que me tratd me dice, era un clinico, loco pero vos te pusiste a pensar
lo que te pasod a vos... Si, le digo épero qué hago? {Me tiro por la ventana? {Me largo a
llorar? No, lo que tengo es esto y ya, hoy tengo que ver que hago con lo que tengo, nada
mas. Traté siempre de ver, bueno hasta aca llegamos con esto, bueno équé hacemos?
No creo en las religiones en realidad. O sea...no creo, yo estoy en realidad, desde unos
afos a esta parte, estoy peleado con el Barba en realidad, por muchas razones. O sea no
es que soy ateo, en realidad. En realidad yo creo que existe algo mas como dios, por
ejemplo, pero yo personalmente estoy muy peleado. Por muchas cosas. No, lo que me
pasd es una mas de una sucesion de cosas, nada mas. Pero eh... mi visidn es muy
personal con respecto a dios o como quieras llamarlo, entonces nada, yo tampoco estoy,
ni diciendo porque me pasé a mi o no, o porque me castigd, realmente, no va por ese
lado lo mio. Y ya te digo, en su momento la idea mia era, bueno, yo llego hasta acéd con
esto ¢y de acd en adelante qué hago? ¢Cémo hago yo? ¢Cédmo manejo mi vida? Eso era
lo Unico en lo que yo tenia la cabeza ocupada y ya te digo, nunca, en su momento si por
ahi te agarra ataque de llanto al principio, pero eso era siempre en mi casa solo conmigo
mismo, no estaba delante de todo el mundo llorando o dando lastima o lo que fuere,
por ahi si, por ahi no, mi reaccidn no era esa y ya te digo, siempre traté de ser lo mas
practico posible en mi vida. Bueno la cuestién es que me decia, vos esto lo pensaste, si
le decia, yo quiero terminar con esto, que se cure, salir de acd. Empezar a hacer
rehabilitacion. Bueno tanto insistié este médico, que yo le decia, loco no quiero ir a ver
un psicdlogo, para qué si ya no me hace falta, no estoy preocupado ni haciéndome el
coco por nada, yo lo que quiero es salir adelante loco. No, no se me da por caerme
animicamente ni por tirarme de una ventana, nada que ver. Yo lo que quiero es salir de
aca rapido, que esto se cure, e ir a rehabilitar y empezar con mi vida de vuelta. Y bueno
cada tanto viste me preguntaba écomo estds? Y yo contestaba ¢y loco cudnto falta? La
cuestion es bueno que en ese momento él todavia era residente, yo creo que estaba en
el ultimo ano y los empiezan a rotar de sector, en su momento lo rotaron y cuando lo

rotaron en un momento vino una psicéloga. Yo no habia tenido, aparte, episodios de
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histeria ni nada raro como para forzar ese encuentro viste, le digo bueno si... éQuién te
mando? No entiendo, me dice, bueno no el doctor tal, o sea cuando él se fue, lo dejé
recomendado. Entonces ella vino mas que nada para ver cémo te sentis dijo, bueno,
charlamos un rato, me preguntéd mas o menos lo mismo de siempre, mi infancia cémo
era, donde vivis, con quien, lo mismo que hicimos nosotros al principio. La cuestion es
que nada estuvimos hablando mas o menos una hora y media, ella haciéndome
preguntas, yo le dije équé querés saber? ¢qué necesitds saber? Tal cosa, tal otra. Bueno
terminamos esa entrevista y me dice bueno ahora decime évos qué opinas?, éves que
necesitas otra entrevista?, ¢otra charla? que nos veamos otra vez. Le dije mird la verdad
no sé qué pensards vos, pero la verdad que yo pienso que no, que a mi no me hace falta,
por ahi en lugar de estar acd perdiendo el tiempo conmigo podés estar con alguien que
realmente lo necesite, yo no creo necesitarlo. Y ahora évos que pensas? No, la verdad

por lo que veo no te hace falta. Esa fue la primera experiencia. (Nerdn, 54 aios)

Luego entrevistamos al Chacho, un hombre joven de 49 afios, que es uno de los
pacientes preferidos del Instituto: “un paciente muy colaborador” segun se lee en su
historia clinica. Muy desenvuelto, también muy ansioso, se sabe mover muy bien en la
institudén. Comenta que asiste a los tratamientos de rehabilitacion en el gimnasio,
hidroterapia en la pileta, es un referente del taller de ceramica, vende las piezas en el
hall de entrada, esta terminando el secundario con el plan FINES, realiza los cursos de
informatica. Tenia pendiente la pensidon por discapacidad, después de dos afos de
tramites, pero a finales de 2019 obtuvo una pasantia rentada en el Instituto con

perspectivas de ingresara trabajar por el cupo de discapacidad.

El Chacho relata que nacié en Mar del Plata y reside en el Barrio 2 de Abril, cercano al
aeropuerto. Desde que se separd hace unos meses, volvio a la casa de sus padres, ya
jubilados. En el transcurso del trabajo de campo, el papa del Chacho fallecié a los 90
afos y él queda entonces viviendo con su mama3, también delicada de salud. Comenta
gue su ultimo trabajo fue como chofer de remis, pero lo perdié después de la
amputacion en 2017. Segun la administrativa de Desarrollo Social: “en este ano (2019)

ha salido una sola pension por discapacidad en Mar del Plata, esta todo parado”.
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El Chacho cuenta que tiene dos hijas mujeres que quedaron viviendo con su mama,
pero lo visitan los fines de semana y él mismo va a cuidarlas a la casa, cercana al
Instituto, cuando la mama estd trabajando como empleada de farmacia. Muchas veces
las hijas lo acompafian en sus puestos de venta de ceramica. Recuerda que su infancia
transcurrié en Villa Primera, en la zona de Jara y Libertad. Fue al Colegio Don Bosco,
donde practico futbol y rugby. Una familia armoniosa, recuerda el Chacho que todos se
llevaban muy bien. Como muchas viviendas familiares de Mar del Plata, el terreno
alojaba dos casas, una atras para los abuelos y otra adelante para ellos. El relato del
Chacho es muy optimista, nos conduce a pensar que en el discurso de los varones
encontramos una exigencia propia de la vida sin conflicto, como si todo estuviera muy
bien, hasta que logra manifestarse la trama subyacente, la verdadera trama. En el caso
de Chacho fue el relato de su convivencia con la abuela desde los 11 afios, porque el
padre y la madre cuidaban chicos en APAND, una ONG para nifios sin hogar.
Trabajaban como familia sustituta de 12 nifios y ya no habia capacidad para el Chacho
y su hermana mayor en esa casa. Pero él no manifiesta haber tenido un conflicto por
esta situacion, recuerda sus amigos del barrio y hasta su primera de novia de la escuela

técnica.

El Chacho cuenta que fumaba en |la adolescencia, pero dejé a los 20 ainos por el rugby.

Antes de eso, comenta que dejo el colegioalos 16 afios para trabajar:

Porque empecé a trabajar en un supermercado a la vuelta de mi casa y como que dejé
de estudiar, no me gustaba, me costaba mucho estudiar, por la plata del trabajo. Claro,

no me costaba mucho la verdad que me era sencillo, pero empecé a ganar plata. (El

Chacho, 49 afios)

Las contradicciones son recurrentes en el relato del Chacho pero nunca manifestd un
conflicto con ello, tampoco una necesidad de correccion. Después del supermercado
recuerda que trabajé en una casa de material hospitalario, en la calesita de la Plaza
Coldn, luego en otro supermercado grande donde conocié a su mujer, después puso
una verduleria en una feria comunitaria y finalmente se reconvirtié en chofer de remis

hasta la amputacién en marzo de 2017. El Chacho cuenta que tuvo multiples relaciones
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con mujeres hasta su casamiento a los 27 afios. También durante su matrimonio, pero
esto lo relata posteriormente. Relata que se casé en 1999, pero antes de su
casamiento tuvo una convivenda de siete afnos con una mujer doce afios mayor que él
gue tenia un hijo. Esa pareja se deshizo cuando él se fue a probar suerte a Barcelonay
ella y su hijo prefirieron no viajar. Recuerda que sus expectativas en Espafia no se

cumplieron y regresd a Mar del Plata. Sus dos hijas nacieron en 2002 y en 2008; asi

describe su situacion familiar:

Bien, viajamos mucho. Trabajdbamos los dos, siempre trabajamos los dos, entonces
teniamos, andabamos bien, no nos faltaba nada. Las nenas en colegio privado, patin,

guitarra, computacion. Todo bien hasta la amputacién. (El Chacho, 49 afios)

Segun la historia clinica, en 2008 recibid el diagndstico de diabetes tipo Il; en 2017 le
amputan la pierna sobre rodilla derecha. El Chacho recuerda que tenia 38 afios de
edad al recibir el diagndstico. Su suegro habia fallecido por diabetes mientras estaba
en didlisis por falla renal, hecho que lo motivd a prestar mayor atencién a la
alimentacién y a realizarse el estudio que origind el diagnéstico. Pero piensa que por
estudios posteriores, al momento de la amputacién hacia veinte afos que él padecia
diabetes. Sin embargo manifiesta que su estado general de salud era muy bueno,
practicaba deportes, rugby, futbol, salia a correr hasta los 40 afios. Expresa no haber
sentido nada mads que “tomar conciencia” cuando recibid el diagndstico de diabetes.
Continud enfocdndose en el trabajo y la familia. No recuerda haber modificado ningln

III

aspecto de su vida: “segui viviendo normal”. Asegura que seguia los tratamientos de
forma intermitente: “pero bueno como te digo alternando, se me ponian las pilas, se

me terminaban, iba, venia. Comia como un animal, llegue a pesar 170 kilos, asi,

altibajos.” (El Chacho, 49 aios)

Continuamos conversando con Marcos Marcus, un hombre de 69 afios de edad.
Cuenta reside por su propia voluntad en un hogar en Santa Teresita. Divorciado hace
afios, con un hijo y una hija en las Islas Canarias, decidié internarse luego de la ultima
amputacion. Afirma que la decision se debid mas a los cuidados que necesita y a las

caracteristicas de su casa con escaleras, que a una imposicién familiar. Afirma que el

75



hogar es abierto, puede entrar y salir con libertad, comparte la habitacién con un
compafiero con quien se lleva muy bien. Observamos que Marcos Marcus es muy
cordial, tranquilo, abierto al disenso y a la diversidad. Se maneja en silla de ruedas, de
constitucion estrecha, durante los dos afios observamos su rehabilitacion las mejoras
fueron notables. Recibié una protesis y comenzd a caminar, su cuerpo se robustecio y

su tez palidatomod color.

Marcos Marcus recuerda que nacié en Lanus y se criéo en Turdera. Llegd a Santa
Teresita en 1981 junto con su mujer, su hijay su hijo. Relata que puso un comercio con
un socio, de quien luego se distancié y comenzdé como vendedor independiente.
Actualmente esta jubilado y recibe un alquiler por su casa. Marcos Marcus se define
como un escribidor. Su pasatiempo es la escritura. Realizé la escuela primaria entre
Adrogué y un colegio aleman de Versalles. Cuenta que desde muy chico aprendid a

viajarsoloen tren:

Aparte me ensefaron a de alguna forma defenderme. Una vez en el tren alguien me

quiso agarrar y yo empecé a los gritos. Tendria 11 afios. Eso me lo ensefaron. Si alguna

vez te pasa que alguien te quiere agarrar grita. (Marcos Marcus, 69 afios)

Con su familia frecuentaban el club de Banfield, su abuela y su abuelo hablaban
alemadn, él se considera bilinglie. Reconoce una buena relacidn con sus padres, hasta la
adolescencia avanzada en la que tuvo choques fuertes con el padre. En el mismo
colegio alemdn hizo la secundaria, a la manana hasta 32 afio y luego en el turno noche.
Comenta que repitié el 32 aifio y ahi fue cuando comenzd a trabajar haciendo changas.
A partir del fallecimiento del padre en 1993, reconoce que se distancié de su hermano
mayor. Marcos Marcus también evade la narracion del conflicto; él puede comentar
intimidades sin problema, pero no puede profundizar en el detalle de los conflictos
familiares. No sabemos por qué enfrentd a su padre al que define como bastante
cerrado pero que en definitiva “era un tipazo” ni cual fue el motivo de la pelea con su
hermano. Como sefialamos, esto aparece como un rasgo del discurso masculino en

cierta inhibicion de las disputas familiares, que se combina con la desinhibicion de las

cuestiones personales mas intimas.

76



De su adolescencia recuerda su primera experiencia sexual con una chica que conocid
en un viaje familiar a Uruguay. Su aficién a la lecturay la escritura, el futbol y el tabaco.
Marcos dice que comenzd a fumar en la adolescencia y mantuvo este hdabito hasta
poco antes de la operacién: fumd durante 55 afos. “Fumador empedernido. Yo hago la
cuenta, que debo haber fumado alrededor de 30 mil cigarrillos”, afirma Marcos.
Cuenta que cuando terminé el colegio comenzd a trabajar en una empresa textil, pero
después de haber hecho el servicio militar en Campo de Mayo, al que define como

“una lindaexperiencia, porlo menos muy interesante”. Este es su relato:

Yo entré al servicio militar con muchos prejuicios. Mi apellido ya delata mi origen. Y yo
pensaba que los militares eran antisemitas éviste? Y me encontré con que hay de todo. Y
me tocd la suerte de tener al jefe de la unidad, un excelente tipo. Después terminé
siendo asistente de otro coronel aleman, que me hizo traducir un libro. No me fue tan
dificil, pero tuve ayuda. Aquellas cosas que yo desconocia, mas técnicas, tenia a quien

consultarle. (Marcos Marcus, 69 afios)

Llama la atencidn en Marcos esta relacién ambigua con la autoridad del jefe, del
coronel, del padre. Comenzamos a ver en su cordialidad y delicadeza ciertas posicones
gue no terminaban de rebelarse plenamente, como una necesidad de reconocimiento
del otro para el sostenimiento de la propia autoestima. Esta reflexiéon nos condujo a
dos preguntas: en el caso de Marcos éestas posiciones habran influenciado en su
trayectoria de salud y enfermedad? Para el andlisis de género icomenzamos a
observar transitos en las posiciones de sujeto que atraviesan los estereotipos de

género, en varones que han sufrido tantas agresiones en su cuerpo?

Marcos Marcus relata que se enamora y se casa luego de finalizar el servicio militar.
Con el tiempo nacieron la hija y el hijo, dejaron la fdbrica, probaron suerte y

finalmente se radicaron en Santa Teresita:

Los dos dejamos la fabrica. Y mi padre me propuso que trabajaramos juntos. Una fabrica
de muebles componibles, esos que se arman. Con la que nos fue bastante bien hasta

que comprar las cosas importadas fue mas barato que traer la materia prima. Cuando
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empezo a decaer eso y antes de fundirnos, me vine para aca, para Santa Teresita. Mi

suegro tenia una casa. (Marcos Marcus, 69 anos)

Marcos afirma que la pareja se fue desgastando, esperaron que los hijos crecieran y
decidieron separarse en 1998. Para esa misma época, pero sin reconocer una relacion
explicita, Marcos Marcus recibié el diagndstico de diabetes por parte de un amigo
médico con quien se atendia en Santa Teresita. Ante su fallecimiento, Marcos

abandond los tratamientos. Asi relata el desenlace:

Y que me mantenia medio cuidado. A pesar de que éramos compinches, de comidas y
de salidas. Bueno, él me cuidaba. Cuando él fallecié, yo me dejé estar absolutamente.

Me olvidé de que era diabético. (Marcos Marcus, 69 afios)

El amigo médico, comenta Marcos, luego de los resultados de los analisis, le indica una
pastilla que debia tomar todos los dias. El asegura que la tomé un tiempo y luego la
dejo, con el fallecimiento del amigo puesto que afirma: “no tenia otro médico en quien
confiar.” Mucho tiempo después, hace tres afos, recuerda que trabajando, cargando
unas cajas, tropezd en la vereda y sufriéo un golpe en la rodilla. En ese momento no
relaciond las consecuendas del golpe con la diabetes, lo dejé estar, hasta que dejé de
poder caminar y concurrié al hospital. Le indicaron una curacién simple en su

domicilio. El piensa que no funciond porque vivia sélo en aquel momento:

Un dia no aguanté mas y le pedi a un amigo que me llevara al hospital. Ahi me
internaron aca en el hospital de Santa Teresita. Después me mandaron al hospital de
Mar de Ajo que tiene un poco mas de complejidad. Me terminaron amputando en Mar
del Plata. Después de intentar hacer un injerto a ver si se podia recrear el ligamento de

la rodilla. (Marcos Marcus, 69 afios)

Luego entrevistamos a Roberto, un hombre de 57 afios. Relata que nacié en el norte
de la provincia de Cérdoba, pero se crié en Santiago del Estero. Vivia en Balcarce, pero
hace dos afos Roberto alquilé una pieza en casa de familia en Mar del Plata para poder
hacer el tratamiento de rehabilitacion en el Instituto. Roberto recuerda haber asistido
hasta segundo grado de la primaria, afirma que no le gustaba la escuela: “yo escribir

escribo, pero me faltan letras”. En cambio se reconoce bueno para la mecanica, arregla
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lavarropas. Cuenta que después de batallar dos afios le otorgaron la pensidon por

discapacidad con la que se sostiene. El tema de la pensién es el que efectivamente

convoca a Roberto.

La otra escena de Roberto fue el abandono de su padre primero y su madre después.
Recuerda que su madre lo llevé a Santiago del Estero a la edad de 9 afos, lo dejé en la
casa de la abuela, le dijo que iba a comprar facturas y nunca mas volvié. Cuando la
abuela fallecio, Roberto afirma que “comenzd a andar solo”. Mas tarde aclara que
cuando murié su abuela quedd a cargo de su tia abuela. Sus hermanos, dos mujeres y
un varén, son hermanos del corazén. A los 13 afios un tio abuelo lo trajo a trabajar a
Balcarce, ala cosecha de la papa. En Balcarce se relaciond siempre con varones y no se
caso ni tuvo hijos: “todos varones, en papa trabajan todos varones, no hay mujeres, es
el trabajo mas pesado que hay” (Roberto, 57 afios). Agrega que antes se dormia en
carpa en el campo, ahora estd prohibido por cuestiones de salud y vuelven a dormir al
centro, los traslados se hacen en la combi del patrén. Explica que el trabajo es

jornalero, se cobra los sdbados, no hay inscripcion:

No, todo en negro, yo tengo trabajo en blanco en otro puesto, en Santa Fe, en Coldn,
ocho afios estuve ahi, de eso tengo el aporte y es lo que mandaron pero no me

alcanzaba para jubilarme y no me quisieron jubilar. (Roberto, 57 afos)

Comenta que hace dos anos viajé a Santiago con su hermana, en colectivo. Le quedd

una casa alld que su otra hermana alquila a maestras que llegan desde Santiago

capital. Afirmaque su movilidad es buena:

Yo subo las escaleras, en el Regional subo las escaleras, no me hago problemas. Lo Unico
gue no puedo viajar solo, porque no me levantan, no se hace cargo la empresa si me

caigo o golpeo, entonces los boletos son con acompafiantes, no puedo irme solo.

(Roberto, 57 afios)

Observamos que Roberto es muy fuerte y atlético, ya estd caminando con una pierna
ortopédica y muletas. Roberto recuerda que en 2011 estaba trabajando en Rio
Gallegos y tuvo que atenderse de urgencia por una neumonia, los analisis arrojaron

gue tenia diabetes, tenia 50 afios. Dos afios después, en 2013 fue amputado sobre la
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rodilla en una sola operacion en el hospital de Balcarce. En su historia clinica se lee

“paciente con diabetes no controlada”.

Antes de la neumonia Roberto percibia muy buena salud: “no conocia lo que era una
aspirina.” Luego del diagndstico de diabetes Roberto afirma que tomd medicacién oral

durante un afio, después en Balcarce le indicaroninsulina. Asi planteasus dificultades:

Me ponia insulina cuando tenia porque no tenia siempre, porque no trabajaba en
Balcarce, me venia a trabajar para aca dos o tres semanas y ahi iba de vuelta. Yo me

preguntaba quién me va a cuidar si tengo que trabajar. (Roberto, 57 afios)
Roberto reconoce una dieta que le han indicado para la diabetes:

Pero es poco, yo soy un hombre grande, con lo que me dan para comer, aparte la dieta
que me dieron es muy cara. Porque tengo que comer pescado, verduras, frutas.

Lechuga, fui el sdbado y me dice que el kilo esta 70 pesos. (Roberto, 57 afios)

Al momento de las entrevistas, Roberto relata problemas con el suministro de insulina
que derivan en nuevas complicaciones en un ojo. Afirma que estaba recibiendo
insulina de donaciones, aun cuando se trata de un medicamento que tiene cobertura
total por el programa provindal. Asegura que: “ahora me lo estan dando. Antes me lo
daba la doctora cuando habia. Cuando habia o cuando les sobraba me traian.”

(Roberto, 57 afios)

Después del diagndstico de diabetes, Roberto relata que continud trabajando.

Consideraque el gran cambio en su vida fue la amputacion:

Dejé de trabajar ya cuando me cortaron la pierna, ahi se me terminé todo. Ahi cambié
mi vida, la pierna, le dije a mi hermana no se si no me voy a matar. Asi que me
mandaron al psicélogo. Fui, después los otros estaban haciendo kinesio y me dijeron que
no me haga mala sangre, que ellos caminaban, que habia que poner voluntad y hacerle
caso a la doctora y asi iba a caminar, y ahi vi que habia algo. Yo andaba en silla de
ruedas, una silla de ruedas prestada. Bueno, hay uno que me hablé que le cortaron la
misma pata y ahora anda. Después vino a casa la chica de servicio social con una

promocién para hacer dos protesis en Buenos Aires y justo le fue a decir a la doctoraya
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la chica que nos anotd en las dos prétesis, una a miy otra a la chica que habia ahi... Asi
que por ella tengo el presupuesto ese de $20.000 y de ahi hablaron y habia que buscar
precios en ortopédicas de aca. Y de todo eso pasd un afio y no nos la hacian, no habia
resultados, a fin de ese afio llamaron y hablaron con el doctor y conmigo para decir que
no se habian hecho y que habia que mandar a hacer los presupuestos de nuevo.

Después llegd el cheque. (Roberto, 57 afios)

Como observamos en los pacientes varones que han perdido sus relaciones de
pareja, Roberto sostiene la busqueda de relaciones con mujeres en la discapacidad.
En su historia clinica se aprecia la consulta sexual y la indicacién de ayuda
farmacoldgica en repetidas oportunidades. El comenta algunas relaciones pero con
el tiempo comienza un plan de acoso por teléfono. A pesar de laincomodidad de la
situacion, decidimos continuar con las entrevistas y colocar estas actitudes en
escena. Frente al limite explicito, Roberto pregunta si nos molesta que nos llame
por teléfono. Le explicamos que estamos trabajando en una investigacion y que
nuestra comunicacion se realiza en ese encuadre. Roberto comprende, coincidimos

en que se tratd de un malentendidoy desiste su actitud.

Conversamos con el Perro, muy optimista y desenvuelto pero también movilizado por
una gran ansiedad. El Perro cuenta que estd separado con 55 afos y desde 2010 reside
en Santa Clara del Mar, en una casa comparte el terreno con la de su madre. Comenta
gue invitd a vivir un amigo que estaba sin hogar a su casa, comparten los problemas de

salud y se acompafian. En sus palabras:

Solo, vivo solo. Tengo un amigo que vive conmigo, que me ayuda, tengo un grupo de
moteros, porque ando en moto, se vino con el grupo un dia a casa y me pidi6 si podia
dejar el perro en casa porque se habia quedado sin casa y le pregunté donde iba air él y
me dijo que no sabia asi que le dije que se venga a vivir él también, tengo tremenda casa
solo. Un tipazoy lo que me ayuda. Tiene 50, ahora esta en el hospital, porque tiene que
hacer un implante, una proétesis de cadera, no tiene cabeza de fémur. Y ahora esta en el
hospital porque le van a dar el turno de cirugia. El es chileno, hace cuarenta afios que

vive en la Argentina y vive en Mar del Plata hace diez, también tiene toda su familia en
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Buenos Aires, sus hijos, sus nietos. Que suerte que nos encontramos, para mi también es

mucha suerte que esté conmigo porque realmente es un pan de dios. (El Perro, 55 afios)

El Perro cuenta que tiene un oficio, gasista matriculado, pero para trabajar necesita

caminar. Hace quince dias esta caminando con una proétesis prestada, dejo la silla de

ruedas. Tiene una pension por discapacidad. Relata con optimismo:

Bueno, yo jugué al rugby toda mi vida, entonces siempre me mantuve y con todos los
amigos que tengo que son muchos afortunadamente, que me hacen pensar que no hice
las cosas tan mal y bueno me ayudan mucho econémicamente. No estoy trabajando, por
ahi sale algo que pueda llegar a hacer de oficio y lo hago, pero en linea general no
puedo, me han dicho de trabajar en un edificio y écdmo hago? no puedo subir escaleras
si no hay ascensor, pero ahora que tenga mi prétesis nueva quizas va a cambiar un poco

mi vida, pero bueno vengo tironeando. (El Perro, 55 afios)

Recuerda que jugd al rugby desde los 5 afios, hasta los 30 que fue diagnosticado con
diabetes y no pudo seguir con los deportes de contacto. Cuenta que tiene una
hermana en Villa Mercedes, San Luis, y un hermano varén que fallecié en un accidente
de moto. Se recibié de bachiller, luego estudiéd dos anos de psicologia y dos de
derecho, pero dejdé para ir a trabajar a Tucuman, en la construccién de un nuevo
shopping. Relata que desde los 14 afios vivid en Jujuy, porque su padre era ingeniero
metalurgico, trabajaba en SOMISA San Nicolas y se trasladd a trabajar en Altos Hornos
Zapla. Su padre fallecié hace muchos afios, su madre es médica, con 88 afios vive en

Santa Clara, “ella tiene la casa adelante y yo atras. Compramos asi para que cada uno

tenga su casa” agrega el Perro.

A pesar del deporte, el Perro comenta que fumo desde los 14 afios y que todavia fuma

uno o dos cigarrillos:

Sabés lo que pasa, yo disfruto el tabaco, si no tengo cigarrillos no pasa nada, fumo1, 2 o

3 cigarrillos, después de comer durante el dia pero no me puede para nada, digamos

pasan dias o meses sin fumar. (El Perro, 55 afios)

La relacidn con sus padres durante la adolescencia fue buena, aunque se define como

un eterno rebelde:
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Si fui muy rebelde, rebelde en el sentido que con mi hermano desde los 13, 14 que yo
empecé a salir porque yo tenia el mismo tamafo a los 14 que ahora, por el deporte,
porque iba al gimnasio. Entonces yo salia, me acuerdo que era la época del proceso, que
no se podia entrar a un cine a ver peliculas prohibidas, yo entraba y pasaba, ya tenia
barba y canasa los 15y mi hermano que tenia 5 afos mas que yo le pedian documento.
Y con el deporte viajé mucho, por ahi la escuela, pero yo me llevaba 10 materias y las
rendia todas en diciembre y me venia todo el verano de vacaciones a la casa de mi
abuela en San Clemente, desde Jujuy y me decian, ‘cémo te vas a llevar 10 materiasy las
vas a rendir en 20 dias’, ‘y bueno, cudl es tu problema’, durante el afio era que ‘dale

estudia’ yo ‘si, si, dale’, que viajaba con rugby, de mochilero... (El Perro, 55 afios)

Asegura que desde los 14 afios tiene amigas con derecho, pero que su primera relaciéon

de pareja fue con su matrimonio:

Tenia un abuelo que me decia, ustedes tienen que avanzar con educacién, con
categoria. 20 mujeres distintas por dia, écudntas son por semana? 140, éicuantas son por
mes? 560, una no van a conseguir que no quiera estar con ustedes... Claro, porque esta
despechada, porque le caiste bien, porque esta con ganas, por lo que vos quieras. Y nos

daba resultado, tal vez no éramos lindos pero teniamos una labia. Asi que bueno

siempre tuvimos éxito. (El Perro, 55 afos)

Los consejos del abuelo basados en la teoria de la probabilidad son una expresién del
imaginario masculino del deseo sexual, en el que importa menos el vinculo que

concretar la accidn. El Perro nos cuenta que vivié una vida intensa:

Rugby, handball, pesca, me tiré en paracaidas, manejé avionetas, lanchas. Todo lo que
se mueva por tierra, aire y agua yo lo probé. Eso es lo que en algin momento me
angustié, un poco no mucho, el pensar que tuve una vida tan intensa y de pronto verme
ahora discapacitado sin poder hacer lo que yo quiero, sin poder moverme por mi propia
voluntad, porque hasta hace 15 o 20 dias andaba con la silla de ruedas y yo igual
manejaba, pero Leo el amigo que vive conmigo era el que la llevaba hasta el auto,
guardaba la silla en el baul. Ahora puedo llegar solo al auto, ves ahora lo dejé en el

hospital y me vine para aca... (El Perro, 55 afios)
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La tragedia del Perro se asoma en su relato en la forma de una tristeza que subyace a
su optimismo. Cuenta de su familia, tiene una hijay un hijo en Jujuy, ambos en pareja.
Afirma que no tienen relacion con la madre porque “parece que no hizo bien las cosas
la madre”. El Perro tenia 22 afios cuando se caso y ella un embarazo de 5 meses. En
2007 se divorcid y se mudo a San Clemente donde tenia una casa que era de su abuela,
con la idea de poner un alquiler de cuatriciclos para la temporada. Comenta que llegé
tarde ala inscripcidn, pero siconsiguid el registro en Santa Clara a través de amigos de

su hija. Asi relata su llegadaa la costa:

Entonces me gustd Santa Clara, bueno cuando yo me hice el implante de células madre,
tuve que bajar de altura porque yo tenia una neuropatia que casi no caminaba vya.
Bueno viste los tipos asmaticos que tienen que irse a vivir a las sierras de Cérdoba o a
Tilcara, bueno vos tenés que bajar de altura. Entonces yo siempre quise volver al mar, ya

me divorciaba, entonces dije bueno me voy a la costa. (El Perro, 55 afios)

El proceso de separacion fue “liberador” para el Perro, incluso asegura que sus propios

hijos se lo aconsejaron:

Yo estuve veinticinco afos casado de los cuales doce afios vivi con ella bien y trece afios
que vivimos en la misma casa porque yo ya me iba a ir de mi casa. Yo tenia una casa
gigante con pileta de natacién que me hice trabajando y ganando mucha plata. Y me iba
a ir y me dicen, épapd por qué te vas? Porque no la aguanto mas, épero hiciste algo
malo?, ite pescaron? No si yo no salgo ni en los diarios... Ella sigue trabajando en un
trabajo que yo le consegui, pero mientras los chicos eran chicos nunca trabajd, o sea
nunca trabajé en la calle, trabajé en la casa que es bastante pesado el trabajo, pero tal
vez no hizo tan bien las cosas tampoco en la casa, por eso hoy los chicos no hablan con
ella. Mi hija a los trece afios se indispuso y me hablé a mi... yo la senté y le explique
como yo lo interpretaba el sexo, porque nunca se embarazd, nunca aborté ni hizo cosas

raras, ahora tiene una conducta bastante buena. (El Perro, 55 afios)

¢Como interpretar las palabras del Perro en clave de género? ¢éSe trata de un discurso
respetuoso o disciplinatorio de las mujeres? Parece mas bien una perspectiva que
intenta acomodarse a al enfoque que reconoce las cargas del género, pero al mismo

tiempo no puede dejar de disciplinarlo. Luego de la separacién, el Perro relata que
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tuvo otras parejas. Una relacion significativa fue con una mujer de Jujuy que tenia 3

hijos adolescentes, quienes aseguralo adoptaron como papa:

Terminé muy bien con ella, somos amigos, hablo siempre, hablo con los chicos que
cuando yo dejé de estar con ella por cuestion que yo me venia y ella no se iba a venir,
los chicos dijeron ‘mird que vos no estés mas con el Perro no significa que lo que
sentimos por él dejemos de sentirlo’. No para nada, es mds ella me llama a veces para
decirme ‘che mira tus hijos estdn haciendo macanas, habld con G.... No son mis hijos
pero me dicen viejo, a los hijos les dicen que yo soy el abuelo. Mis hijos los conocieron a
ellos, hemos estado todos juntos, saben que no son hermanos pero son sus hermanos

de corazon, porque ellos son mis hijos de corazén. (El Perro, 55 afos)

Comenta que ahora lo visitan en Santa Clara. El Perro se muestra muy generoso y de
gran corazon. Agrega que tiene dos nietos de su hijo varéon y muchos “nietos del
corazén”. Nos cuenta que en Santa Clara estuvo en pareja con otra mujer durante seis
afios, transcurso en el que nacieron cuatro nietos, que le dicen abuelo y aun cuando
esa relacidn se cortd siguen siendo buenos amigos. Actualmente el Perro manifiesta

estar tranquilo:

Hace mucho que aprendi a vivir con mi soledad y eso estd bueno, porque entonces no
estds buscando nada, si te llega te llega y si no te llega estd todo bien. Siempre vivi asi
tranquilo pensando que me va a tocar estar con alguien, creo en el destino, creo que
cada uno se muere el dia que le toca. Claro lo que pasa que cada uno es el encargado de
llegar a ese dia bien o mal, pero por mas que no te cuides o hagas lo que quieras cada
uno se muere el dia que le toca. Mi hermano tenia 34 afios, una salud increible, sali6 a
dar una vuelta con la moto y se maté. ¢Por qué se matd? porque le tocaba, hay gente
gue tiene suerte de morirse en su cama de un infarto sin sufrir y gente que bueno, a

cada uno le toca como le toque, por mas que te cuides... (El Perro, 55 afios)

Hacemos dos observaciones en relacion con la movilidad del deseo. La primera
vinculada con la manifestacion del deseo sexual masculino, expresada en la bisqueda
de objeto constante, a pesar de las pérdidas en el cuerpo y el deterioro de lasalud. Y la

segunda, con este fatalismo que expresa de alguna manera ese ‘destino del deseo’.
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Ambos destinos sin embargo, deberian ser posibles de trascender la unidireccionalidad

para abrir otras posibilidadesde vivir.

Expresion de esta posibilidad es que para el Perro lo méas importante en su vida es la
movilidad, si le faltara él afirma que estd de acuerdo con la eutanasia, una muerte

digna:

Considero que yo la vida la tuve, de pronto un dia me quede en cama postrado y esté
esperando que alguien venga y me cambie los pafales, me limpie, me bafie. Hay gente
gue se aferra a la vida, yo no tengo miedo a la muerte, estuve muchas veces cerca de la
muerte y esquivé, porque tengo muchas ganas de vivir y disfrutarla pero quiero morir
dignamente, no siendo un bicho. No quiero que nadie apriete el botdn, yo hago asi, me
duermo y ya esta, no tengo que estar esperando a ver si tengo visita. Mis hijos viven a
dos mil kildbmetros o sea si hoy por ejemplo me daba un ACV (accidente cerebro
vascular) y quedd hecho un bicho en la cama, si quedo en la cabeza ya me mori, pero si
estoy bien, como van a estar si ahora me falta una pierna. Me agarraban los ataques de
cémo salgo, cémo me muevo, fui a ponerle comando al auto para poder salir. Te
imaginds estar postrado en una cama, estuve cuatro meses cuando me operaron, me
sacaron el dedo, después la pierna, no sabia qué hacer, caminaba por los techos del

hospital. (El Perro, 55 afios)

El relato toma ritmo, aflora la tragedia. Segun la historia clinica, el Perro fue
diagnosticado con diabetes tipo 2 en 1998 y en 2017 sufrié una amputacion bajo
rodilla derecha. Manifiesta antecedentes familiares con la enfermedad, el padre a los
55 anos, el abuelo ya mayor, una especie de linaje paterno con diabetes de inicio cada

vez mds temprano. Relata su experienciaconla enfermedad:

Yo jugaba rugby, me lastimaba me raspaba y al otro dia ya tenia curado, cuando empezd
a infectarse y a tardar mas en curarse, cicatrizarse, como mi mama es médica me dice
anda a pincharte el dedo porque vos debés estar diabético, fui, me pinché y tenia 500 de
glucemia. Y ahi me empecé a cuidar primero con hipoglucemiantes y después tuve que

pasar ainsulina rapido. (El Perro, 55 afios)

El Perro nos cuenta que compartié el diagndstico con su familia y sintié una gran

frustracion especialmente por tener que dejar el rugby a una edad tan temprana. A
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pesar de la frustracion como el Perro es muy optimista, afirma que siguid jugando al

rugby sin golpearse. El también hace uso de las contradicciones, especialmente le

gusta decir que no ante todas las preguntas o mejor sube la apuesta:

Como que me dio bronca porque tuve que dejar de hacer el deporte que amé toda mi
vida, pero podia hacer otro deporte, igual jugué al paddle, al volley, o sea dejé de chocar
con gente. Natacidn que he hecho toda mi vida pero no es lo mismo, de hecho jugué con
los veteranos al rugby que me diverti bastante. Toda la vida hice el tercer tiempo, en
todas las categorias, veterano, joven, infantil, en todo. Pero los viajes que haciamos con
los veteranos ya era viajar con la familia, muchos de los nuestros iban con su mujer, sus
hijos, sus nietos. Te encontrds con gente de hace veinte, treinta afios que conociste y es

todo muy lindo. (El Perro, 55 afios)

Los ultimos pacientes varones entrevistados, Beto y Santiago, comparten la
particularidad de haber conservado sus parejas luego de la amputacién de la
extremidad. El mayor de ellos, Beto cuenta que es abuelo, marplatense de nacimiento,
con 64 afios reside en el barrio de la terminal nueva, en la casa de los suegros desde
hace cuatro afios. Aclara que es oriundo del barrio del puerto, donde vivia con su
familia, pero se mudaron para cuidar a los suegros, ambos con amputaciones por la
diabetes. Se trata de una familia muy golpeada por la enfermedad, relata que el suegro
fallecié hace poco tiempo con las dos piernas amputadas, la suegra fue amputada de
una pierna hace dos anos. Segun su descripcién, en la casa viven él mismo, la mujer, la
suegra, las dos nenas hijas de ellos, otra hija mayor de la sefiora recién separada con
un nene y una nena. Beto tiene una hija mayor de un matrimonio anterior pero no vive
con ellos; de ella tiene un nieto. Cuenta que la vivienda se compone de una casa
adelante, dos habitaciones atrds y un patio. La cocina y el bafio son compartidos. Las
mujeres trabajan todas menos la suegra que tiene una jubilacién y una pension y Beto
gue recibe una pension por discapacidad. Beto afrima que no le gusta leer, terminé la

escuelaprimaria de grande, a los 18 afios:

Nunca me gustoé el colegio. Yo le hago un plano de una casa y se hacer todo. Yo estuve

haciendo los DISCO (los supermercados) en Buenos Aires, mi patron me dio los planos y
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me dijo te quedas con los muchachos, yo me voy e hicimos todos los mercados. (Beto,

64 afios)

Bato recuerda su infancia en el Barrio Las Avenidas, cerca del puerto, con su mam4, su
papay 10 hermanos. Sumama con 88 afios sigue viviendo en la misma casa. En aquella
época Las Avenidas era casi rural, de modo que Beto se crié jugando a la pelota al aire
libre. A pesar de haber ido muy poco a la escuela y empezado a trabajar a una edad

muy temprana, inadmisible hoy desde la perspectiva de los derechos de los nifos, Beto

no encuentra conflictoen ello:

Mi infancia fue normal, tranquila, empecé a trabajar a los 7 u 8 afos, de hielero.
Trabajaba para un hombre que vendia hielo, él cortaba las barras de hielo y yo las
llevaba a las casas, anddabamos en el carro todo el dia. Después me llamé un lechero
pero como era chico porque andaba con los tarros todavia, entonces trabajé 2 o 3 dias
con él. Después empezo el asunto de las botellas, entonces me llamé y trabajé 1 afio con
él, después me fui a trabajar un afio con un hombre arreglando cocinas y calefones,
después dejé porque la comida que me daban me hacia mal al higado y mi papa me
consiguio trabajo con un plomero desde los 11 0 12 afios hasta que me pasé esto. (Beto,

64 afios)
Cuenta que la figura significativaen su vida fue su padre, pescador y zapatero:

Mi viejo, un tipo con nosotros fue correcto siempre. El los domingos se levantaba, se
afeitaba, salia a hacer los mandados y le traia el asado a mi vieja y le decia que para la

una estaba en casa, salia al club y a la una ya estaba en casa. (Beto, 64 afios)

Beto recuerda que tenia 18 afios cuando tuvo su primera novia; se conocieron en la
escuela nocturna. A los 24 aiios se casé por primera vez con otra mujer, tuvo una hijay
a los dos afios se separd. Nos cuenta que su actual pareja viene de catorce afios de
convivencia, con la que tiene dos nenas de 14y 12 afios de edad. Comenta que él es de
pocos amigos, estd mas bien dedicado a la familia. Tampoco tiene participacion barrial
o comunitaria. Incluso en el grupo cardiovascular al que concurre actualmente, no se

siente cdmodo, no va a las reuniones, “me gusta ser independiente” afirma.
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Beto sufrié luego de varias operaciones la amputacién bajo rodilla izquierda en 2014,
“secundaria a mal manejo de la diabetes” se lee en la historia clinica. Fue
diagnosticado de diabetes tipo 2 en 2013. En 2016 fue operado por reemplazo de

miocardio. Este essu relato:

A mi me empezaron a doler los tobillos y mi sefiora me dijo vamos a la salita, fui a la
salita y me tomé la presion, tenia 19 y me preguntaron si me dolia la cabeza y le dije que
me dolian los tobillos. Me mandaron a hacer chequeosy me dijeron que tenia diabetes.
A los 43 mas o menos habia tenido problemas de corazén, me hice estudios y tenia el
corazén de un sefior de 65 afos. Estuve haciéndome tratamientos, fui a una iglesia
evangélica, me senti bien, hacia mountain bike e hice carrera. Después dejé de tomar
pastillas y todo porque me sentia bien y cuando me encontraron los problemas de
diabetes me dieron pastillas, habia semanas o meses que no las tomaba. Porque no le
daba importancia. Solo me dolian las piernas y cuando me voy a bafar un dia, veo que
un dedo se me empezd a meter para dentro y mi sefiora casi me c... a trompadas. Ella
sabia por el padre que perdié las dos piernas, entonces me lleva al médico y me dice el
dedo lo perdés. Después mi sefiora me dijo vamos al Regional. Me llevan al Regional y
ahi nomas me dijeron tenés pie de diabetes y me internan en una camilla, a la semana
me consiguen una habitacién. Estuve internado cuatro dias antes de la operacion. No
volvi a trabajar mas. Entonces ahi me encontraron una vena chiquita y me dijeron si
queria probar o no, entonces me cortaron tres dedos y después se me empezd a caer la
piel y me pusieron unos pafios, tuve unos golpes de presién y a los dos meses me
dijeron si me cortaban y después me iban cortando como un salamin y le dije que corte
todo de una vez por todas. No me lo tomé a mal, con naturalidad, siempre tranquilo.
Hasta abajo de la rodilla, primero me operaron mas abajo y después como el hueso me
tocaba la piel me cortaron un poquito mds arriba. Para colmo cuando me estaban
operando empecé a sentir y me preguntaron si estaba despierto y le dije que si, y me
anestesiaron un poco mas y terminaron. La operacién de corazén fue después, vine ac3,
hice todos los papeles y en cardiologia me dijeron que tenia que operarme del corazén.
Como no habia insumos me derivaron a Buenos Aires, que me tocd en el Hospital
Espafiol por PAMI. Me cubrieron el traslado, el hotel y la comida de mi sefiora, fueron
quince dias. Las nenas quedaron aca con la hermana. Y alld me operaron, entré a las 2

de la tarde y sali a las 8 de la noche. Me hicieron el bypass, me sacaron una vena de la
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pierna y no me acuerdo que mas hicieron. Me volvi para Mar del Plata, vine al Regional

gue me dieron el altay me derivaron para acd. Hace dos afios. (Beto, 64 afios)

Actualmente manifiesta ser un hombre que esta satisfecho, sélo desearia hacer algun

trabajo de vez en cuando, porlo demds cree haber cumplido sus gustos:

Las ilusiones que tuve casi siempre las tuve, queria tener auto cuando era joven y
lo tuve, conozco Cérdoba, Mendoza y San Juan nomas y Buenos Aires trabajando.

Después paseando... (Beto, 64 aios)

Cuando hablamos de vulneracién de la masculinidad en los pacientes varones, nos
referimos a estos historiales de salud. El relato de Beto se acelera con la precipitacion
de los acontecimientos que irrumpen en su cuerpo. Las complicaciones de la diabetes
se multiplican, se expanden por el cuerpo, lo comprometen, las intervenciones

médicas se suceden, la subjetividad padece, lamasculinidad queda vulnerada.

Finalmente conversamos con Santiago, un hombre joven de 44 afios. De origen
santiaguefio, cuenta que nacié en Termas de Rio Hondo y vive con su familia en el
barrio Belgrano. La familia se compone de él, su mujer Carla que es oriunda de
Misiones y cuatro hijos varones de entre 22 y 15 afos. Carla lo acompafia en los
tratamientos de rehabilitacién y participa de las entrevistas. Notamos que son vecinos
de la Abuela, viven en la misma cuadra. Santiago y Carla comentan que estan pagando
la casa que compraron con un crédito. Hace doce afios se mudaron a esa casa del
Barrio Belgrano, antes habitaban en el barrio vecino de San Emilio. Como muchos,
Santiago relata que desde los 13 afos de edad viene a Mar del Plata a trabajar en la
temporada de verano. Hasta que a la edad de 22 afios formd una familiay se instalé en
forma permanente en la ciudad. Carla cuenta que trabaja como empleada domésticay
niflera y Santiago tiene una licencia médica con goce de sueldo y esta tramitando la
jubilacién. Agrega que trabajaba como chofer de camidn de empresas de transporte de
pescado, hasta el aflo 2017 en el que fue intervenido con la amputacién de su pierna.
Como otros pacientes entrevistados, Santiago trabajé en la infancia; cuenta que ala
corta edad de 9 afios dejé la escuela para trabajar en una verduleria, estudié hasta el

cuarto grado. Tampoco encuentra conflicto ante esta situaddn, relata una buena
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relacién con sus padres y sus tres hermanos. Si, reconoce una pasioén: jugar al futbol,
algo que mantuvo a lo largo de su vida hasta la operacion. A diferencia de otros,
Santiago afirma que nunca fuma. En su caso, los problemas cardiovasculares derivados

de la diabetes no podrian vincularse con el tabaquismo.

Relata que conocid a su esposa a los 22 afios en Mar del Plata. Ella era nifiera en casa
de su hermano. Cuando nacieron los hijos, él trabajaba mucho, estaba largas
temporadas ausente por sus viajes en camién. De modo que Carla se ocupd de la
crianza de los nifios. Afirma que su ilusion es que los chicos estudien y formen pareja

estable.

Relata que su padre vive en Santiago del Estero. Su madre fallecié por diabetes en Mar
del Plata hace doce afios. El recibié su diagndstico de diabetes en 2006, el mismo afio
del fallecimiento de su madre, aunque Santiago no explicita esta coincidencia.
Comenta que sus hermanos también fueron diagnosticados con diabetes. En su
historia clinica recibe indicaciones de tomar metformina, realizar una dieta y hacer

actividad fisica. Antes del diagnodstico, Santiago refiere habertenido sobrepeso:

Tomaba Coca-Cola permanentemente, en el camion, a la noche en la cama. Yo mismo
reconoci los sintomas, realicé los estudios en el sindicato y los resultados confirmaron el
diagnéstico de diabetes. Segui el tratamiento y logré bajar de peso, pero tuve que bajar

de golpe muchos kilos y después cuesta. (Santiago, 44 afios)

Después del diagndstico de diabetes, siguid trabajando con el camidén y Carla fue quien
siempre lo apoyé durante el proceso: “siempre estuvo ella” afirma Santiago. En los
ultimos encuentros, observamos que la salud de Santiago se habia deteriorado
considerablemente. Habia sufrido un pre-infarto que le impedia continuar con los
tratamientos de rehabilitacidon. Ahora su prioridad era cardiologia. Carla se mostraba
extenuada, relata que tuvo que dejar de trabajar como empleada doméstica para
dedicarse a cuidar a Santiago en forma exclusiva. Los hijos adolescentes estaban
trabajando en una verduleria del barrio. La situacién familiar se comprometia al ritmo

del deteriorode la salud de Santiago.
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La relacién entre la amputacion y la diabetes resulta muy mediada para la mayoria de
las experiencias subjetivas. Transcurrieron muchos afios entre la llegada del
diagndstico de diabetes y la amputacidén de la extremidad, salvo las dos excepciones
para quienes el debut diabético, como se lo llama en jerga, llegd junto con la primera
operacion. Se observd que la mayoria de los y las entrevistadas con amputacion no
pudieron sostener los tratamientos luego del diagndstico de diabetes porque éste no
pudo ser escuchado o porque la dindmica de responsabilidades familiares y laborales
impidieron dedicarse al propio cuidado. Esta dinamica parece haber seguido las
posiciones estereotipadas de género que vinculan a las mujeres con los cuidados
familiares y a los varones con las funciones proveedoras de sustento. Sostenemos que
fue la amputacién de la extremidad y no el diagndstico de diabetes la que amenazd la
continuidad de estas posiciones, especialmente la de los varones. En el siguiente
capitulo retomamos los relatos de los varones y las mujeres entrevistadas. De dicamos
espedal atencidn a los imaginarios sobre diabetes en las trayectorias subjetivas de
modo de identificar los sinuosos caminos del deseo capaces de motorizar el transito
hacia modos mas satisfactorios de vivir para las mujeres y los varones en

rehabilitacion.
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6. LA DIABETES EN LOS IMAGINARIOS Y DERROTEROS SIMBOLICOS Y REALES

6.1 Feminidades: el sindrome de Sally

Retomamos el relato de la Abuela. Ella afirma que se siente bien ahora, pero no
recuerda como recibié el diagnéstico de diabetes. Primero tomd pastillas por poco
tiempo y luego comenzd con las inyecciones de insulina. Conversando con ella y su
nieta, se va develando una trama de cuidado femenino familiar. Su hija le realiza los
controles de glucemia en su casa y le aplica la insulina segun lo que necesita. Pero
luego de la amputaciéon, la Abuela tuvo otra complicacion debido a un golpe

accidental, segun relata junto a su nieta Ana:
Perdié mucha sangre pero salié bien de la operacion. (Ana, 26 afios)

Después una vez cuando me senté para comer, quise cruzar la pierna y me golpeé, asi

gue me volvieron a operar. (La Abuela, 84 afios)

Ella tenia la costumbre de cruzar las piernas y se golped con la mesa, no nos dijo nada y
cuando nosotros hicimos todos los papeles para que ande con la prétesis, ella sufria del
dolor y ella dijo que se golped, asi que otra vez al médico y otra vez la operaron porque
se le habia pegado la piel al hueso. Eso fue hace bastante, la operaron hace cinco afosy
pasaron tres afios. Se cayd un montdén de veces, porque se deprimia porgue no podia
hacer nada, ella queria lavar los platos, no le gusta que la tengan que llevar al bafio, que

tenga que pedir que la lleven a hacer los mandados, eso es lo que mas le pesa a ella.

Porque ella siempre andaba a todos lados. (Ana, 26 afios)

Segun la historia clinica, la rehabilitaciéon estd encaminada, logré la marcha con
protesis y andador terapéutico. PAMI le entregd la prétesis, el andador, la silla ruedas
y la silla para bafio, luego de dos afos. Va evolucionando comenta la nieta: “primero
no podia caminar, hacia gimnasia nada mas con los brazos, cintura. Después si, hasta

gue le pusieronla prétesis....” (Ana, 26 afios)

La Abueladescribe la diabetesy explicasus altibajos de glucemia:
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Como no siento dolor ni nada, es como una enfermedad muy lenta aparte de eso, no es
dolorosa. Se aumenta mucho el azucar, se empieza a sentir mal, como mareada. Cuando

se me baja, yo sola me tomo una receta de gaseosa que me dijo el médico, al ratito ya

estoy bien. Lo que menos hagoes hacer dieta... (La Abuela, 84 afios)

Ella dice me arde la vista, me siento mal, se me traba la lengua, ella con su mismo
cuerpo se da cuenta cuando estd mal y nos avisa. Y lo que tiene esta enfermedad es que

va lentamente dafiando los érganos. (Ana, 26 afios)

Como la mayoria de los pacientes, la abuela cuenta que tiene un deseo: caminar, salir a
la calle... Durante el periodo de trabajo de campo, falleci6 su marido. Como
consecuencia, ella decidid dejar el tratamiento de rehabilitacion porque, segun afirma,
ya no tiene fuerzas. Manifiesta que se cansa mucho y prefiere que la visitemos en su
casa. Combinamos con su hijay su nieta y nos recibié en la cocina de su casa del Barrio
Belgrano, donde tomamos unos mates con edulcorante. Comentan que ampliaron la
puerta al bafio para que la Abuela pueda pasar con la silla de ruedas, sin necesidad de
salir al patio. Porque antes el abuelo la ayudaba a acceder al bafio por afuera, pero él
ya no esta. Durante la mafiana la casa es un desfile de hijas, nietas y vecinos. Al
mediodia llega Silvia, su hija, se sienta. Explica que el abuelo murié de cancer de
pulmén. Comenta que llevan a pasear en auto a la Abuela, pero ella ya no quiere salir,

quiere quedarse tranquila:

El la cuidaba, le hacia todo. A ella le gusta hacer tortas, panqueques, ayer comimos
factura. Se necesitan dos personas para llevarla a caminar, uno que lleve la silla de

ruedas por si se cansa. No puede salir sola. Ella quiere caminar. (Silvia, 58 afios)

La nieta cuenta que los dias que la visita le limpia la casa, a pesar de que la Abuela vive
con un hijo vardn, le prepara el bafio: “es una vieja mimada” afirma Ana. En la casa
tienen un calefdn eléctrico en el bafio pero ala Abuela le da frio, entonces se bafia en
la cocina, calientan agua en la olla. El hijo dejé de trabajar para cuidarla (sic). Hacia
changas de albaiileria, pero aseguran que ahora va a volver a trabajar. La Abuela
cuenta que no ve bien y estd sorda, espera un audifono de PAMI. Afirma no ser

religiosa pero si creer en Dios. Visita el cementerio central de Mar del Plata, donde
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guedd enterrado su marido. La nieta dice que un poco estd bien, pero no visitarlo todo
el tiempo, tiene que dejarlo ir tranquilo: “él la mira desde el delo y quiere que esté
contenta” (Ana, 26 afios). La familia es muy afectuosa. La nieta cuenta que la vecina va
tres veces por dia a controlarle “la diabetes” y aplicarle la insulina. Ella misma le
ensefid como hacerlo porque estudia enfermeria. Comenta que esta semana van al
médico a hacerse un chequeo. La Abuela ahora esta bien, pero relata que estuvo muy
triste por la pérdida del marido hace tres meses. Recuperd la coqueteria que la

caracteriza, se levanta de la silla de ruedas, se para, se muestra, nos pregunta: “¢ c6mo

estoy? égorda o flaca?” (La Abuela, 84 afios)

Continuamos conversando con Estefania. Ella sélo piensa en volver a su casa en
Asuncidn, esta esperando el alta para viajar. Para ella la diabetes es una maldicién,
porgue le gusta comer con ganas, con gusto, todo lo que quieray ahora no puede: “no
como mas pan, azucar, comidas fritas” (Estefania, 81 afios). Relaciona la diabetes con
la comida, ella piensa que enfermd porque tenia un problema en el estdmago: “no

III

sabia qué tenia que comer para que no me haga mal” afirma Estefania. Asi lo explica:

El médico me dijo que me cuidara. Que no coma sal. Como tengo que comer muy
poquito, entonces habia veces que no comia nada. Una maldita enfermedad. Me

sacaron la mandioca, el almidon. (Estefania, 81 afios)

Afirma haber hecho muchos tratamientos desde entonces: “me han puesto insulina y
no la necesitaba y casi me mato. Pastillas me dieron” (Estefania, 81 afios). Como otras
pacientes mujeres, no acepta la insulina, prefiere continuar el tratamiento con
medicamentos orales. Estefania perdié el primer dedo en Paraguay, hace doce afnos.
Con el avance de la infeccidn, viajo a Buenos Aires en 2016, pero no la quisieron
atender en el hospital puesto que no tenia documentacion argentina. Estefania sintio
discriminacién, quizas no por la enfermedad, sino por la nacionalidad. Su hija Mirta,

residente en Mar del Plata desde hace cuarenta anos, fue a buscarla a Buenos Aires.

Asirelata esta experiencia:

Yo vine muy mal de ahi porque no crei, con mi nuera estdbamos muy creidas de que me

iban a atender ahi, como en cualquier otro hospital. Ac3, la doctora que me atendid, una
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sefiora muy buena, y nos dijo que aca no hacian esas cosas. Lo de los documentos. De
tanto urgente que yo vine, mi pobre nuera que me mandd en avion, yo vine en avidn por

urgencia, y todo eso le dije al doctor y no le importd. Un hombre muy estlpido.

(Estefania, 81 afos)

Estefania afirma no tener expectativas futuras con el curso de la enfermedad, pero si
con obtener el alta médica para viajar a Asunciéon: “ni pienso en adelante. No, no,
porgue yo pienso que curdandome me voy a mi casita. Pienso de curarme y me voy a mi
casa. Y ahora ella me va a decir cuando me puedo ir, la doctora R me tiene que dar el
alta” (Estefania, 81 afios). La hija afirma que la extrafiaria, pero la visitara cuando tenga
vacaciones. Al finalizar el tratamiento de rehabilitacidon, con el alta en octubre de 2018,

Estefania volvidé a Paraguay.

Es muy dificil irse de la diabetes, de la enfermedad crénica, quienes lo lograron por un
tiempo, la vieron volver con un impetu recrudecido, bajo la forma de complicaciones
vasculares, oftalmoldgicas, odontoldgicas, inmunoldgicas. La Negra también manifiesta

guererirse: “yo me quiero ir a Santiago....”. Ella explica su condicion de diabetes por su

alimentacion:

No, yo por ahi me pongo a pensar y digo cuando trabajaba en la fabrica capaz que me
compraba una docena de facturas y capaz me comia dos facturasy con eso andaba todo
el dia. Venia a la casa y comia mal, a veces uno no se alimenta bien. Comia milanesas,

guiso, fideos. No me daba el tiempo. No tenia apetitode comer. (La Negra, 73 afios)

Pero la Negra no puede nombrar la diabetes, definirla, afirma:

No se. Yo no pienso, no pienso en mi enfermedad. La Unica enfermedad que tengo es la
diabetes, después no tengo nada. Insulina no, le dije a la doctora, no me la pongas, yo
me voy a cuidar todo lo que quieras. Tengo una que tomo a la mafana después de
desayunar y tengo otra que tomo después de la comida y después tengo otra que tomo

para el colesterol. (La Negra, 73 afios)

Comenta que la relacién con su marido después de la amputacidn siguié su curso. Se
rie: “ya no pasa nada jajajaj” (La Negra, 73 afios). Esta fue la Unica vez que la Negra se

rié durante la entrevista. Su marido también tiene diabetes y debe tomar medicacién.
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La Negra, igual que Estefania, ofrece resistencia a la insulina. Esta posicién es
respetada desde los servicios de salud, que le indican en cambio la medicacién oral.

Sus planes para el futuro consisten basicamente en vivir, asegura:

Y cuando me ponga la proétesis, salir, pasear. Seguir mi vida como sigo, yo le digo
Unicamente que no me pueda levantar yo para que me bajonee, pero yo mientras pueda
caminar, pueda andar. ... A mama yo la disfruté en vida, la acompaiié, hice los gustos
gue ella quiso. Ahora ya est4, la vida es asi, tenia 94 ainos mi mama, mi hermano me dice

vos sos igual a mama, vas a vivir 100 afios. (La Negra, 73 afios)

La asociacién entre alimentaciéon y diabetes es estrecha, y es una preocupacion que
sobresale en las mujeres entrevistadas. El aspecto que varié después del diagndstico
de diabetes para la Gorda fue que tuvo que dejar de comer azucar, harina y grasa.
Ninguna otra cosa asegura, nada en la sexualidad, siguié bailando, caminando, pero
comenta “la diabetes me tapa las arterias”. La Gorda explica por qué piensa que se

enfermd de diabetes:

Mi papa era diabético pero de grande, no de joven, después de los 60 afios y no tenia
mucho tampoco y después de la otra familia no sé si tuvieron porque antes no lo sabian.
Yo lo tomé, todo lo que me fue pasando yo me lo tomé como bueno me tocé a mi, qué
voy a hacer! Fue lo mismo que cuando me lastimé el pie y empecé a andar mal mal y
bueno hicimos todo lo posible, hice 20 sesiones con la camara hiperbarica, eso fue lo

ultimo que hice antes de amputar... (La Gorda, 59 afios)

La Gorda afirma que nunca se puso a pensar como nombraria a la diabetes, porque la
enfermedad ya tiene un nombre: “diabetes”. Comenta que no tuvo dificultades para
seguir los tratamientos. Se lastimo el dedo gordo del pie en el trabajo en 2016, un afio
después fue amputada. Hacia treinta afios habia sido diagnosticada de diabetes. Asi

relata su experiencia:

Yo nunca tuve problemas con las infecciones cuando me operaron, todas cicatrizaron
bien, nunca tuve problema. Y empecé la infeccidon del dedo, se fue, se cerrd, y después
en el arco del pie empecé, yo tenia, yo me tocaba y como que me pinchaba y después

eso se abrié como si estuviese abierta la piel, eso se abrié cada vez mds, cada vez mas,
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me internaron, me hicieron el tratamiento cruzado que le dicen qué es con antibidtico,
gue se yo, un montén de cosasy eso seguia, seguia y me mandaron hacer el eco Doppler
de las arterias de las piernas para ver como estaban las arterias y las arterias un
desastre. Y después los dolores eran terribles, ya me dieron morfina para calmar los
dolores y me descomponia, no me hacia nada, era peor porque me descomponia y
vomitaba los otros medicamentos. Yo dejé de trabajar... Si, cuando empecé yo seguia
trabajando, me vendaba y seguia trabajando, después ya cuando se empezd a abrir dejé
de trabajar pero empezamos los tramites para la jubilacion. Porque el médico me dijo
corrés riesgo de amputacién porque tenés muy complicadas las arterias y el coso cada
vez se agrandaba mds, me pusieron una pomada que se llama Iruxol que es lo mejor de

lo mejor. Nada, kilos me puse de eso, no hubo caso. (La Gorda, 59 afios)

La Gorda tuvo una sola operacidn, en el hospital de Villa Gesell, acompafiada de su

hermana. De este modo la relata:

Mi hermana me curaba todos los dias. Y yo me meaba. Vivia sentada, todo el dia en la
cama y un dia en diciembre le digo al traumatdlogo que me atendia, el doctor C, y al
doctor H que es médico cirujano y flebélogo también, les digo amputan porque yo
quiero vivir, porque me estaba muriendo de dolor. Qué te puedo decir, tenia todas las
llagas y después que me amputé a los dos o tres meses gente que me habia visto antes
de amputarme me decia es impresionante lo que te cambid la cara. Arriba de la rodilla.

(La Gorda, 59 afios)

El sufrimiento en el relato o el relato del sufrimiento se combina con las dificultades
institucionales de coberturas, traslados, pensiones, jubilaciones, certificados de
discapacidad... Se observa una constante en los relatos de amputacion, especialmente
de las mujeres, pero también en algunos varones, que tiene que ver con la
internalizacidon de la decisién. Es el yo el que decide la amputacién y no el médico, ya
sea por la insoportabilidad del dolor o para conservar la vida. Finalmente en
tratamiento de rehabilitacion, la Gorda estd esperando la prétesis. Relata que sus

expectativasson:

Buenas, porque yo me siento bien, la rehabilitacion me estd haciendo bien. Porque yo

tengo la costumbre, yo entro, agarro las pesas y me voy solita, yo ya sé a dénde tengo
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gue ir sin que me digan las cosas, yo ya sé la rutina que tengo que hacer, yovoy y la
hago, aparte en mi casa también hago algo, lo que pasa que en mi casa no tengo muchas
cosas. Yo lo que espero que me traigan la protesis, yo me quiero parar! Pararme, yo me
quiero parar y volver a caminar porque una cosa trae la otra, porque si yo me paro, voy
a poder caminar, si yo camino, voy a poder bailar, entonces mi meta es volver a bailar.
En Gesell estd el balneario accesible, tiene rampa casi hasta la playa. Tienen sillas
anfibias. Si yo me quiero meter al agua me llevan en la silla, el balneario es excelente!

Tiene bafios para discapacitados, tiene la entrada para discapacitados que esta la rampa

y ahi cerquita la otra entrada con los escalones. (La Gorda, 59 afos)

Cuenta que sus planes para el futuro incluyen volver a trabajar, ademads de bailar,

encuentra la posibilidad de volver a trabajar en la recuperacién de la capacidad de

caminar:

Pararme, volver a caminar, volver a bailar, quiero volver a trabajar, porque con la
jubilacién que tengo no me alcanza, porque para tener una vida como la que yo tenia
antes no puedo con la jubilacién que tengo. Trabajar de servicio doméstico como
siempre. Mi patrona y la hija me estan esperando para que les haga de comer... (La

Gorda, 59 afios)

Marita piensa que se enfermo de diabetes después de la amputacién. Explica que el
cambio de vida, dejar la bicicleta, la internacién, la silla de ruedas, las caidas por el
miembro fantasma, le desencadenaron la diabetes. Cuenta que en 2011 le hicieron un
bypass en una pierna sin crculacién sanguinea. El procedimiento no fue exitoso y la
pierna sufrié una gangrena. Marita apunta a una mala praxis médica: “perdieron la
historia clinica” afirma. A los 65 afios sufre la primera amputacién bajo rodilla, pero los
puntos se infectaron. En 2013 |le hicieron una tercera operacién, comenta que su hijala

acompand en todo el proceso. Su relato de las sucesivas operaciones comienza a

acelerar el ritmo, al compds de una respiracidén entrecortada, angustiada:

Pasé lo siguiente, creo que fue en el 2011, como yo tenia mala circulacién. Cuando
caminaba mucho que venia hasta Mar del Plata, me pesaban mucho las piernas, sobre
todo la izquierda y me tenia que sentar porque tenia un cansancio y un dolor. Entonces

empecé a ir a la Coldn (la clinica) a esto que era cardiovascular, que ahi fue donde me
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hicieron cateterismo y me dijeron que no tenia circulacién, en las venas no circulaba la
sangre en esta pierna y la otra estaba muy afectada. Entonces me dijo tenemos que
hacer un bypass y lo hicieron, en 2011. Pero qué pasa, cuando a mi me ampuntaron
tenia que haber sido el bypass para que irrigue la parte de abajo. No estaba bien hecho,
porque cuando me amputaron debajo de la rodilla, no estaba el bypass, seguramente
estaria en la parte de arriba porque abajo, ahi no esta. Por eso quedo sin circulacion, se
me en gangrend la pierna. Hice un reclamo pero perdieron la historia clinica. Y nosotros
pobres, somos solitas mi hija y nietos, no tenemos mas familia aca y con un médico éque
vas a hacer? ¢Quién le va a pagar? Entonces ahi me operaron, tenia en ese entonces
obra social por la escuela... Estaba trabajando, en agosto me dijeron que habia cumplido
65 afios y me venia la jubilacidn por la edad. Que hasta diciembre trabajaba y en octubre
me pasa esto, me quedo sin la pierna en octubre y ahi tengo solamente obra social. Esos
puntos se infectaron. Eso fue en el 2013 y me operaron en octubre alld y en diciembre
antes de las fiestas yo sali de acd. Yo estuve aca tres o cuatro dias nada mas y enseguida

empezarona cicatrizar los puntos. (Marita, 71 afios)

Marita tiene alguna manera de definirladiabetes de acuerdo a su experiencia:

Si, es por falta de ejercicio diria yo. Una enfermedad silenciosa, porque no te das cuenta.
Si no es por ese examen, yo le discutia que no tenia parientes con diabetes, porque
como que se hereda. Para mi fue ese cambio de que siempre estuve con movimiento y

de golpe estar asi, que también engordé. (Marita, 71 afios)
En relacidn con sus perspectivas acerca del curso de la enfermedad, afirma:

Como si fuera una compafiera. Los tratamientos al pie de la letra, cumplo al pie de la
letra. Yo como de todo pero poco digamos. Un poquito de todo, hasta pan, me cuido
con el azucar. Yo no he ido a que me den un régimen asi porque tampoco uno se puede
comprar todo lo que te piden, porque estd todo muy caro. La medicacién la tengo por
PAMI, tengo al 100% cuatro remedios, cinco con el de la diabetes. Después tengo las
cremas porque siempre para el pilédn y todo eso, hay que ponerse la crema Dermaglds y
me cubre un 50% y después el de Roemmers que tomo que es palta con soja que es para

la artrosis, que son pastillas. (Marita, 71 afios)
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En cuanto a sus expectativas con el tratamiento de rehabilitacién, asegura: “siempre
vamos a seguir, porque ahora en diciembre vamos a pedir la otra pierna, porque tarda
dos afios. Entonces una vez al mes para continuar, siempre mantener” (Marita, 71
afos). En la historia clinica de Marita consta que comenzd la marcha con protesis y
andador en el gimnasio, al que concurre una vez por semana. También participa del
plan cardiovascular. Marita es muy religiosa, ella afirma que encuentra su fortaleza en
Jesus. Nos cuenta que se ha convertido al evangelismo, que practica en forma intima,

después de haber concurrido a muchas iglesias. Asi comenta sus planes para el futuro

cercano:

Y bueno, estar cerca de mis hijos y nietos, y siempre le pido a Dios que me de muchos
mas afios para ver a mis bisnietos, ya vinieron mis nietos de mi hija que es de aca. Ya
tuvo un varoncito que estuvo el domingo pasado. En el trabajo me decian que era
conformista y no soy conformista, mds bien soy tranquila. Pienso las cosas y por qué

apurarme por esto o lo otro. (Marita, 71 afios)

Luego Monito piensa que enfermé de diabetes por herencia de su madre. Define la

diabetes como una enfermedad traicionera, pero encuentra un nexo emocional entre

las complicaciones de salud y los conflictos familiares:

Es una traicionera, es muy traicionera porque no sentis nada, vos estds perfecta y te
hacés un control y tenés 200. jEs muy traicionera! Yo empecé con insulina cuando
empezaron, hace tres anos, cuatro, tres y pico, casi cuatro ponele, los problemas en la
familia de mi marido. Mi suegro se jubild, dejé de trabajar, ellos trabajaban en sociedad,
el padre, él, él desde que tenia 12 afios, después se metid el marido de una hermana, el
cufiado. Y estan los dos padres vivos y este loco pedia parte de la herencia de lo que le
correspondia. Porque el viejo dejd de trabajar y el viejo le dijo que no le podia dar plata
y cargamos nosotros, nos venia a pedir a nosotros y un dia nos levantamos y teniamos
un camion en el portdon de casa que se venia a cargar los tractores y se los llevaba
porque ella precisaba plata y ahi yo arranqué con la insulina y él con pastillas de la
presién. Y terminamos con un abogado. iSi yo te sigo contando! iNo! termind que el
viejo vendid el campo, tenia 100 hectdreas de campo. Nos negd a todos, nos mintio a
todos, no nos dio un peso, a él no le dio un peso. El padre, trabajo toda la vida, cuarenta

afios, o treinta y pico, porque ahora hace cuatro o cinco que estamos solos. Esperd que
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te termine el cuento. Elafo pasado los asaltaron, cuando yo estaba internada le llevaron
60.000 dolares de la casa, si se quedo con toda plata en la casa. Mi marido no cortd la
relacién con el padre, pero no es lo de antes. El venia del campo capaz a las 11 de la
noche y él 10 minutos pasaba por la casa del padre, yo sabia que estaba ahi. La mama
igual, estaba ahi. Yo sabia que estaba ahi, porque uno en el campo tiene perros, y
cuando los perros sienten la camioneta se empiezan a pelear de una forma especial y yo
sabia que él estaba ahi, entonces por ahi terminaba de hacer algo que estaba haciendo
para cenar, o lo que estaba haciendo, por ahi estaba cosiendo, entonces levantaba todo
porque sabia que ya venia. Yo le decia ¢de ddnde venis? Del campo, ino venis del
campo! Bueno jya sabés! Eran 10 minutos que el pasaba a verlos. Y yo, te podés
imaginar que si arranco a p... y a despotricar, ganas no me faltan, pero no quiero ser la
culpable, entonces yo no hablo. Aparte de que si a ellos le pasa algo no quiero que
digan, él no iba por culpa tuya, no lo van a poder decir, porque cuando él quiere ir, va, es
mas cuando él me dice querés venir, tenés ganas de acompafarme un ratito, vamos, si,

yo te acompafio, vamos. De mi no van a poder decir nada. (Monito, 50 afios)

Monito se explaya mientras el marido se aleja para hacer los tramites. Tal vez por su
ausencia, o por la complejidad del entramado familiar de rivalidades y dinero, el relato
de Monito se revitaliza, se entusiasma, este es un tema que la sigue convocando como
el primer dia, en él dejo su salud y parte de su cuerpo. A partir de ese conflicto, al que
consideramos la trama subyacente, la verdadera escena original, Monito cuenta que
no pudo seguir controlando su glucemia, subia, bajaba, aun cuando hacia afios que
tomaba la medicacidn oral, tres o cuatro aifos después del nacimiento del hijo. Tuvo

gue comenzar el tratamiento con insulina en el afio 2015, tres afios antes de la

operacion enoctubre de 2018. Asilo relata:

Yo en junio me hice un esguince, me bajé de la camioneta en la puerta de mi casay me
torci el pie, me dolia, se me hinchd, entonces estuve unos dias que casi no caminaba. Yo
le echaba la culpa que me dolia el pie, que me torci el pie. Yo me bafiaba, me secaba, me
revisaba a pleno todas las noches. No habia ninguna manchita, ampollita, nada, bueno
yo me torci el pie y se me hinchaba el pie y tenia como medio rosadito y por ahi me
tocaba y tenia caliente. Y como yo soy diabética no lo tomé como normal, entonces la

llamé a la secretaria del doctor G, que es la sefiora y le dije C me torci el pie, lo tengo
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muy hinchado, colorado, necesito que G me vea. Me dice G no estd, estd en Buenos
Aires. Bueno buscame un clinico cualquiera que me diga cémo estoy, yo después vuelvo
a G, pero que me vea porque tengo el pie hinchado. Bueno venite ya al consultorio que
estd la doctora M. Bueno cualquiera que me vea, voy al consultorio y me dice, tenés tres
sintomas que son o que pueden coincidir con una trombosis y hay que descartar,
necesito hacer un ecodoppler urgente, ya te vas a la Clinica 25 de Mayo, te haces el
ecodoppler y el que te lo haga que me llame. Me fui a la 25 de Mayo, me hice el Doppler
y no tenia nada, la pierna estaba hinchada pero no tenia nada, bueno, no tenés nada,
andate a casa. Como a la semana por ahi empezd a bajar la hinchazén, no estaba tan
colorada. Yo tenia justo el control con la doctora R que es reumatéloga, porque también
tengo artritis. Cuando me vio el pie me dice ponete una venda elastica que te contenga,
que te sostenga, cosa que vos no tengas el pie tan flojo, entonces yo me puse la venda
eldstica, pero la venda elastica me quemod aca al borde del pie, me hizo una ampolla,
vine a verla a G, bueno antibidtico... Eso fue en septiembre del afio pasado, en agosto
del afio pasado estuve todo el mes de agosto en la cama en mi casa. Trataba de no
caminar casi nada, al bafio me levantaba, eso fue en agosto. Yo en ese momento no
pensaba, yo esperaba que se me cure la ampolla, nunca se me cruzé esto, estaba
esperando que se me cure la ampolla y bueno... Si no, es mas, la glucemia la tenia bien,
cuando fui a la doctora R ella me pidié una pila de analisis, yo me habia hecho todo,
como en esos dias yo venia a que me vea el pie acd, a G se los traje, esta perfecto me
dice, la diabetes tenia 6 de glicosilada, no tenés colesterol, no tenés triglicéridos, no
tenés nada, estas perfecta. Cuando llegué a casa ese dia me torci el pie, ni una semana
me duraron los analisis, con lo contenta que sali de aca porque todo estaba bien. Bueno
eso fue en agosto, en septiembre el 15 de septiembre vengo a verla a G, porque yo
caminaba y por ahi hacia como.... Adentro esta hueco dice, como vacio y de repente yo
movia el pie y salia pus o por ahi no salia nada, un mes estuve con antibiético por boca
en mi casa, el 15 de septiembre me internaron y empezaron por vena, y antibidtico,
antibidtico y antibidtico... y el 25 me hicieron una toilette, que parecia que estaba bien,
me acuerdo que el doctor A me curé el pie, termina de curarme el pie, de vendarme y
entra la doctora.... y dice ‘yo quiero ver'. Pero el Dr. A dice ‘recién terminé de vendar el
pie, la curé, esta bien’. ‘Yo quiero ver!” ‘éMe vas a hacer destapar el pie?’ ‘Si, yo quiero
ver’. Me saca toda la venda, se para enfrente la doctora me hace asiy salté el chorro de

pus, como si hiciera dos dias que no me curaba el pie. Fueron cinco minutos, entre que
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me curd, se ve que yo movi el pie y volvid a correr porque yo tenia el pie deformado de
la artritis, yo no tenia un hueso en su lugar del pie, entonces eso era como un laberinto
adentro, ningln hueso le hacia pared y la infeccién se iba corriendo y segin como la
movia se corria y segin como la movia saltaba para afuera. A la noche voy a la
habitacién me dice y a la tarde vino G, porque fue ella la que me fue a decir, y me dijo
que habia que amputarlo, porque el pie estaba muy deformado, la infeccidon estaba
adentro haciendo laberinto y eso era una bomba de tiempo que puede agarrar para
arriba y tomar cualquier cosa. En ese momento se me vino el mundo abajo, illoré,
patalee, p...! Estaba con él. Y al otro dia cuando vino el doctor le digo ‘a ver, estoy ac3,
tengo alguna posibilidad de que esto se revierta’. ‘No’, me dice. Ahi ya se me caian las
ldgrimas a mi, y me dice ‘yo te lo digo como si fueras mi hermana mayor, yo no puedo
dejarte asi’. ‘Bueno si esto no tiene salida, iya! No me tengas veinte dias acd, que la
cabeza va a tres mil, si me tenés que operar, ime operas ya!’” Bueno se fue, a las dos,
tres horas vino y me dice te opero mafiana. Me amputaron. Primero fue la toilette, de
esa que te dije que me abrieron el pie para limpiar pero no resulté y después esto, abajo
de la rodilla, équerés verme? Después costé un montén curar porque habia un punto
gue lo llamaba punto rebelde, porque costaba y drenaba, drenaba y alld me decian ‘no
te puedo dejar porque vos sos un peligro, vos aparentds una cosa y después venis con
otra’. Y yo venia acd y G decia cuesta, dejalo el punto esta bien, e iba alld y me decia, ‘G
que te diga lo que quiera, yo te estoy vigilando’ me decia Ay no te voy a dejar hasta que
el punto no esté perfecto. Y venia y le decia, me dicen que es un peligro, me van a llevar
devuelta a quirdfano, ‘ino te van a llevar! Cuesta, estd drenando, a vos adentro se te ha
juntado un poquito de sangre y esta drenando muuy lentamente’. Yo tenia terror, no
miedo. Pero G siempre me decia ‘no... estd saliendo despacito, a vos te estuvieron
tocando, te cortaron. Dejalo, dale tiempo, quedate tranquila’. Bueno y asi fue. (Monito,

50 afios)

Asi fue como Monito expuso su relato, manifestd sus emociones y lloramos juntas.
Otra vez, el relato se acelerd, vertiginosamente, dolorosamente, se precipito, del
mismo modo que lo hicieron las complicaciones, las intervenciones, las infecciones, las

amputaciones... Sus expectativas con el tratamiento de rehabilitacion afirma, son:

Poder volver a caminar. El viernes pasado me hicieron un molde con yeso. Para el 26 me

dijeron capaz que ya la tengo, la traeré acd... Adentro me muevo con una silla de oficina,
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gue tiene rueditas. Adentro de casa me muevo con eso. Y yo me pasaba de la cama a la
silla y me iba a la cocina. Por ahi alld me ponia una silla enfrente y ponia la pierna para
arriba. Y por ejemplo lavar los platos, preparar la leche, hacer un café, un té con leche.
Ahora como no puedo caminar, estoy a veces un rato, empecé a hacer devuelta todos

los papeles, las guias otravez y de a ratos leo, de aratos coso. (Monito, 50 afios)

Monito afirma que tiene miedo de caerse, necesita ayuda para pasar a la silla de
oficina con rueditas en la que se desplaza por la casa, también parair al bafio, siempre
atenta a la presencia del marido o el hijo. Pero para mantener el peso, hace bicicleta

dentro de la casa. En cuanto alaintimidad, ellacomenta:

Habia muchos vecinos que estaban preocupados a ver si él dormia conmigo. Si y fueron
a preguntar a ver si se habia mudado de pieza o si seguia durmiendo conmigo. Esto me
cayd que ya te digo yo nunca me lo hubiese imaginado. Y mas si vos me decis me
hubiese quebrado, viene de arrastre, era una posibilidad, pero asi. Muy rapido, si, muy
rapido, no me dejo pensar. jSaldremos! Saldremos adelante. Por ahi mas despacito. Yo
por ahi no me imaginaba que era tan lento todo. Cuando fueron y me dijeron ‘te
tenemos que cortar el pie pero quedate tranquila porque vas a caminar, vas a salir bien,
vos tenés este pie muy deformado, yo justo diez dias antes me habia comprado este par
de zapatillas, pensaba que pisaba chueca por la plantilla y ino! Era el pie que estaba
deformado’, si el doctor me decia ‘no sé cdmo no te quebraste antes, es un desastre el

pie’. (Monito, 50 afios)

La Mina afirma que no sabe por qué se enfermd de diabetes “porque de un dia para el
otro, trabajando empecé a sentir cansancio, que tomaba mucho liquido” (La Mina, 39
afios). De acuerdo a la experiencia, si tuviera que definir a la diabetes, piensa en la

invisibilidad de laenfermedad:

Y no sé porque es una enfermedad silenciosa, o sea, qué me pasa a mi con mi familia y
con mis amistades, porque por ahi yo tuve un grupo que me rodea y no tienen nocién de
lo maligna que es esta enfermedad. Me pasé con todo el mundo, por ahivana micasa a
tomar mate y yo tomo té, a mi tia le gustaba el azucar y yo tomaba mate con azlcar por
ella, sino yo me cuidaba. Con mis hijos también, por ahi tengo para cenar una ensalada

con pollo que es lo que yo puedo comer, soy celiaca también aparte. Si, ahora hace poco
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me detectaron que era celiaca también. También estdn muy relacionadas, por ejemplo
el arroz sube el azlcar y es todo un tema. En mitrabajo también tengo que hacerlo con

barbijo, guantes, gorro. (La Mina, 39 afios)

La Mina relata como llegd a la amputacion:

Sali a bailar y me puse unos tacones. Hace dos afos. Se me hizo una ampollita en la
parte de abajo del pie y con el tema de que trabajaba tanto parada, se me lastimé y no
se me cicatrizaba y yo no le pasaba bolilla porque seguia trabajando. No crei que fuera a
llegar a tanto, me pasé muchas veces anteriores que yo me lastimaba y a los dos dias se
me cicatrizaba, pero con esto no. De todas maneras, fue como que tuve un estrés muy
galopante porque en el Ultimo tiempo yo ya estaba con mi hija estudiando, y en mi casa
sola con los gastos, y mis hijos demandaban cada vez mas y yo no paraba de trabajar, y
con mi trabajo lo que pasa es que tengo una entrevista y me piden una torta para dentro
de dos mesesy siempre estoy comprometida, nunca tengo tiempo como para decir que
me tomo la semana que viene y me controlo el pie. Hasta que perdi la sensibilidad y
cada vez me dolia menos porque no tenia sensibilidad pero se me iba haciendo mas
grande la herida. Y un dia me empezé a doler y se me fue todo para arriba y fue una tia
mia que tengo y me dijo que me levante y que vaya. Yo ya me habia hecho consultas
antes y me decian que me pusiera cosas, que tenga el pie para arriba, que tenia que
descansar mas tiempo, asi que bueno. Fui a una salita cerca de mi casa y me internaron.
Me dijeron que estaba bastante complicada porque la herida me habia agarrado una
infeccion y estaba subiendo la infeccion, me trasladaron para el Interzonal, y bueno, de
un dia para el otro se me habia hinchado todo y me dijeron que habia que amputar
porque si no estaba en riesgo mi vida. Me amputaron en los isquiotibiales. De todas
maneras me recuperé bastante bien y rapido. Después de todo lo que me pasd, cuando
me fui a levantar con las muletas, me cai y me quebré el himero. Tenia una sensacion
fantasma, todavia la tengo y tengo que trabajarlo... y me quebré el himero y me tenia
gue operar en Loberia pero me operaron mal con los tornillos y cuando llegue la prétesis

me tengo que operar de nuevo el brazo. (La Mina, 39 afios)
“« . e . 4 ”
Desde la ninezellaesfuerte y no demuestranada, tiene un caracter” acota la madre.

Y si, porque tengo mis hijos aparte, yo no puedo. Esto fue todo un cambio, a mi hijo le

dolié, a mis hijos les dolié, a mi obviamente porque soy la que lo vive, pero yo no puedo
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andar dando tristeza y que ellos se sientan mal, que mis hijos estén tristes porque me
ven triste a mi. Igual tengo un caracter bastante hincha, muy chinchona, me enojo,
después de lo que me pasé me doy cuenta que me enojo mucho, capaz que mama me
dice algo y la saco y le digo de todo. Es como que me escuchan y me dejan porque
saben... 0 sea, yo a los 3 meses de amputada segui trabajando igual, sigo igual pero lo
Unico que no camino. La trombosis me agarrd cuando estaba en casa, nunca entendi
mucho, me explicaron muy por arriba que me habia agarrado no sé qué y se me habia
tapado un coagulito y que me habia reventado un dedo del pie y estuve complicada del
otro pie, que estaban que me amputaban, que no me amputaban asi que me recuperé.

Zafé. (La Mina, 39 afios)

La Mina afirma que ahora no estd en pareja, porque basicamente no quiere tener mas
hijos y tiene contraindicados los anticonceptivos. La seguidilla de complicaciones de

salud parece estar haciendo estragos en su vida. Sin embargo, la Mina mantiene su

posicion estoica ensu relato:

Nunca me llevé con los de psicologia. Ahora estoy bastante complicada porque fue
como que me agarré todo de golpe, la vista, ya sabia de todas maneras que tenia
cataratasy que en algin momento me las iba a operar, pero ahora es como que... Si, de
los dos ojos, me tengo que operar el brazo por los tornillos y tienen que sacarme de aca
abajo para ponerme arriba, y ahora estoy recuperando la movilidad del otro pie, y por
los niveles de azucar me tengo que hacer ver la boca. Voy a quedar divina. (La Mina, 39

anos)

Como la mayoria, afirma que sus expectativas con el tratamiento de rehabilitacion son:
“caminar, hasta que no camine no paro. Tengo que ir a La Plata mafiana a buscar la
prétesis, me van a hacer una prueba de proétesis y si estd bien, me la entregan” (La

Mina, 39 anos). Sus planes para el futuro cercano consistenenrecuperar la autonomia

Poder tener la prétesis, porque soy una mujer muy independiste, a mi lo que me pasd
con esto es que perdi libertad; de tener a mama en mi casa, lavdndome los platos, o de
querer salir a algin lado y llamar a alguien a ver si me podian llevar. Eso fue lo que mas

me golped de perder la pierna. Siempre fui de manejarme yo sola. (La Mina, 39 afios)

“Ella lava el piso, lava el bafio ahora” agrega la madre.
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Si, ahora lavo la ropa. Mucho no puedo hacer porque los tiempos no son los mismos de
antes y mas que sigo trabajando y tengo mucho trabajo, hago casi todos los dias tortasy
esas cosas. Es como una terapia; es un trabajo que demanda horario, no poder dormir a
veces los fines de semana porque hay que hacer para los cumples. Hace muchos afios
gue yo no puedo ir para el dia de la madre con mi mama porque tengo como cincuenta

pedidos, voy corriendo como una semana, hasta ella termina trabajando conmigo. (La

Mina, 39 afos)

A la manera de Sally, el personaje de Tim Burton en El Extrafio Mundo de Jack (Burton,
Di Novi, Elfman y Selick, 1993), una mufieca de trapo que remendaba ella misma su
cuerpo después de cada caida, las mujeres amputadas por diabetes continuaron la
marcha. Siguieron adelante, en silla de ruedas, muletas o prétesis, mantuvieron sus
lugares femeninos espedialmente en los dmbitos domésticos, pero también laborales y
comunitarios. Los varones, en cambio, al perder sus trabajos, los medios de sustento,

con lallegada de la discapacidad se deprimieron, perdieron sus parejas, vieron mermar

los emblemas de su masculinidady este escenario fue para muchos insoportable.

6.2 Masculinidades: pérdida, duelo y melancolia

Continuamos conversando con Nerdn. Recordamos que él recibié el diagndstico de

diabetes después de una primera intervencién por cetoacidosis alos 43 afos de edad.

Luego de este episodio, Nerdn cuenta que siguié tratandose con insulina:

Bueno entonces con mi glucemia iba bien, con sus altas y sus bajas normales y pasé a
usar en su momento 40 unidades a la mafana y 40 a la noche. Bueno, empecé a usar
eso porque era lo que te daba PRODIABA en ese momento. Me media la glucemia a la
manana y tenia 125, 130, me ponia 40 unidades, después generalmente a la noche, me
media de vuelta y me ponia otras 40. Uno empieza a sentir como reacciona tu cuerpo,
cuando estds bajo, cuando estds alto. Cuando llegaba el mediodia me sentia que estaba
muy alto, me sentia mal. Me media otra vez y tenia 150 y pico, que por légica tendria

gue tener menos. Cuestion que al mediodia me volvia a poner 40 unidades, a la noche
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me seguia sintiendo para atras. Me volvia a medir y tenia 190, 200 y pico. (Nerdn, 54

anos)

En 2013, siete afios después de aquel debut con cetoacidosis, Neréon comienza con una

lesién interdigital en el pie derecho, que él atribuye a la mala calidad de la insulina. En

sus palabras, lo relata de este modo:

La cuestidn es que en menos de una semana, la ampolla digamos, esa lesidon que yo
tenia, se empezd a poner el dedo negro. De un dia para otro yo llegué un dia del centro
y al rato dije esto no va, estd muy complicado. Fui al hospital, quedé internado. A la
semana me amputaron el dedo (12 operacidn). A la semana volvi a la consulta externa. Y
ya tenia el empeine mas oscuro, o sea una infeccidn en proceso. Es como si hubiera
guedado algun restito de esa necrosis y siguid. Y empezaba a tener lesiones en la planta
del pie. Ahi mismo me dejaron internado de vuelta y estuve en total tres meses y medio
internado en 2013. La cuestion quedé internado, eso fue a mediados de abril. Después
de varios estudios y demas, seguia subiendo la infeccion. La pelea clasica y tipica de
siempre entre clinicos y traumatdlogos, viste que se tienen pica y uno no le da b... a lo
gue dice el otro. Yo habia visto digamos, cuando fui al Interzonal, en la parte clinica.
Entonces ellos hacian presentaciones, tipo tengo este, este y este paciente, ‘veni a verlo
para evaluar y no venian. Asi estuve varios dias. Hasta que en un momento vino uno,
después de que mis médicos hicieron mds o menos veinte presentaciones. Bueno, vino
uno, yo a esa altura ya tenia la infeccion a la altura de la pantorrilla. Discusion qué
hacemos qué no hacemos, yo le digo ‘hacé lo que tengas que hacer pero hacelo ya’
porque si la infeccién pasa arriba de la rodilla. Si pasa la rodilla y llega a la mitad del
muslo ponele tenés una infeccidon masiva y fui. O sea cuando pasa cierto punto, pasa de
cerca de la ingle para arriba, ya fue, no lo paras. Asi que le dije, loco hacé lo que tengas
gue hacer, porque es ya. Por eso te decia, en ese momento yo era el que mas interesado
estaba en que me amputaran. Bueno me mandaron a hacer estudios y no se que, y ahi
salté que yo no tenia pulso de la rodilla para abajo, que tenia muy poca irrigacion. Me
dijeron que iba a haber que amputar bajo rodilla y yo dije ‘y si loco dale’. Esa fue mi
actitud, siempre traté de ser un tipo practico. Esto no sirve, bueno vamos a otra cosa. O
esto es por acd, vamos por acd. El tema de darle vuelta a las cosas y a ver si podemos
por aca, por acj, trato de que no, porque siempre fui asi. Bueno entonces le digo dale

loco porque esto avanza mas y fui, no se que tanto tenés que estudiar, ya esta. Asi que
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bueno, después de idas y venidas. Después de tres oportunidades que me prepararon
para amputarme y me dijeron, bueno mafiana te amputamos asi que hoy no cenés vy al
otro dia no me operaban. Asi fueron dos veces, que me hicieron preparar y no pasé
nada. Por problemas del mismo hospital y que se yo que. Porque generalmente un fin de
semana es cuando mas llegan accidentados. Se ocupan los quiréfanos con urgencias y
vos estas esperando ahi y muchas veces te pasan de largo. Bueno, asi me pasé dos veces
y a la tercera me operaron. Bueno, tuve una amputacion bajo rodilla (22 operacién). El
traumatodlogo que me operdé en ese momento era un, viste que muchas veces las
operaciones se hacen con residentes supervisados por alguno de planta. Bueno, a vos te
dejan digamos un colgajo, que después eso se dobla y se hace mufién. Bueno, cuando
corté el hueso. A todo esto yo estaba dormido de la cintura para abajo. Estaba
consciente, completamente consciente. No es que me hizo nada, dentro de todo tenia la
cabeza bien, no estaba muy sensible ni nada. Bueno nada el tipo corta el hueso y
aparentemente se habia quedado corto con la vuelta del colgajo entonces tuvo que
cortar, en esa misma operacion un pedacito mds de hueso para dar la vuelta.
Aparentemente, asi y todo, se quedd corto. Asi que tuvo que hacer un poco de fuerza y
coser el mufidn. Al estar mas tirante de lo normal, a los tres o cuatro dias de eso se
empezo a formar necrosis en la costura. Otra vez estudios, yo tenia muy poca irrigacion.
Con los estudios y todo me dijeron que era superficial, vamos a meterte a quiréfano de
vuelta. Me dicen, una operacién que te sacan fetas finitas hasta que estd sana la carne.
Me hicieron eso y me dejaron en el muiidn la parte de abajo de la rodilla, todo expuesto,
carne viva digamos (32 operacién). Ahi me dicen, bueno con esto vos vas a seguir
digamos con nosotros en trauma y aparte vas a ir a cirugia pldstica. Hablando con los de
cirugia plastica me mandaron a hacer un eco doppler y otras cosas y ahi salta que yo
tengo la vena femoral tapada, por eso no tenia tanta irrigacién y eso. Ahi me dicen,
tenés dos opciones, si te hacemos el injerto, puede que no funcione, al no tener buena
irrigacion. Lo mds seguro es amputar sobre rodilla y a esa altura tenés mas irrigacion.
Bueno yo le dije, ya que llegué hasta acd, vamos a intentar salvar la rodilla. Yo sabia en
ese entonces que una protesis bajo rodilla es una cosa y una sobre... Sobre rodilla,
aprendés a caminar de vuelta, bajo rodilla practicamente salis caminando. Entonces le
digo intentemos salvar la rodilla. Me tocé por suerte en cirugia plastica, unos
profesionales barbaros, que me ayudaron mucho. Bueno quedé internado, tres meses y

medio estuve. Todas las mafianas, de lunes a viernes, bajaba a planta baja a hacerme las
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curaciones, en las que me tuve que bancar de todo. En un momento es como que uno se
acostumbra al dolor igual y ya no pasaba nada. Imaginate vos que sobre la carne
expuesta, una de las curaciones que me hacian era cepillarme, después uno se
acostumbra. Bueno, en su momento se me forma una bacteria que forma como un
hongo en la carne viva, por eso el cepillado, porque si a vos te hacen un injerto sobre
eso se levanta. Aparte de eso la curacidon con acido acético. Al estar internado un médico
me dice, te vamos a dar el alta provisoria. Porque, vos te vas a seguir haciendo las
curaciones obviamente, pero esto esta aca dando vueltas en todos lados, yo me lo habia
contagiado de ahi. En tu casa vos este bichito no lo tenés, entonces haciéndote las
curaciones en tu casa lo vas a matar y cuando vengas te podemos operar mejor. Asi que
después de tres meses y medio a casa. Todos los dias curaciones, dos veces por dia. Esto
ya era fines del 2013. En enero del 2014 el médico de cabecera que me atendia ahi, un
capo la verdad, se habia ido a un congreso a Espafia, me seguia atendiendo uno del
grupo. Me habian programado para fines de enero una intervencién. Justo para esos
dias que me estaban por intervenir, llega mi médico de cabecera. Charlando agarra y
dice, no, no le vamos a hacer nada de eso. Me dice, hay algo que a mi me gustaria
probar, que estuve viendo, vamos a probar con una fistula arterio venosa. Lo Unico con
lo que yo tenia irrigacién abajo de la rodilla era con las venas popliteas, no alcanzaba
con eso. El médico dice, vamos a unir una de las venas popliteas con la arteria femoral
hasta donde esté sana. Y ahi si vas a tener suficiente irrigacién como para que el injerto
prenda. Me programa un poco mas adelante y me lo hace (42 operacién). En ese
momento trabajaron dos equipos. Yo en ese momento estaba externo. Bueno la
cuestién es que me programan, voy, me interno, me operan y quedd internado
obviamente. Me hacen la fistula arterio venosa y a los tres dias me vuelven a operar (52
operacion). A los tres dias me vuelve a meter a quiréfano y ahi me hicieron, el equipo de
cirugia plastica mas un equipo de vascular. Unieron todo eso me sacaron de la panzay el
otro equipo trabajo en el mufién, expusieron mds el hueso para que hubiera algo de
donde se pudiera agarrar mas el injerto. A los tres dias, el médico este de cabecera E.
viene el domingo, me revisa y me dice, esto no esta funcionando. La esposa de él era
también cirujana plastica, y en ese momento estaba embarazada y le digo anda ... nos
vemos el lunes. La cuestion es que a la hora me llama por teléfono. Me dice, che N,
‘étenés alguna enfermera ahi cerca?’, la llamo, ‘équé pasa?, ‘decile a una enfermera

que te prepare para quiréfano que yo ahora voy para alld’. ‘éCémo, que pasd?’ Se quedd
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magquinando y me dijo, ‘eso no me gusta, no esta funcionando, te voy a sacar todo’. El
injerto y volverlo todo para atras, dejarlo asi como estaba hasta la préxima, encima cada
operacién hay que recuperarse. Quedds anémico, sobre todo en un hospital publico, con
la comida tan nutritiva que te dan. Entonces bueno nada, no te recuperas. La idea era
mantenerme asi hasta que mdas o menos se curara un poco la historia. De todas maneras
yo guedaba con el hueso expuesto y toda la carne viva al aire, tenia que curarme todos
los dias y vendarme. No es que te duela porque es un hueso, pero tenés una fuente
abierta para infeccion. La idea era que volvamos a cero, quedate asi piola, recuperate y
después probemos de hacerte otro injerto, que se saca de la espalda o de algun otro
lugar. Bueno, asi que vino, me operé, me sacé todo (62 operacion). No funcioné el
injerto, me lo sacaron finalmente. Me dejaron asi internado, como para recuperarme,
después me dieron el alta, también provisoria obviamente. Me dijeron bueno volvé a tu
casa, quedate tranquilo. Estaba como caliente porque digo, yo desde un principio ya te

digo, desde la primera operacién. Con la rodilla segui asi hasta, esto fue 2014 marzo,

hasta octubre 2015. Que ahi fue cuando me amputaron sobre rodilla. (Nerdn, 54 afios)

Asi Nerdn tuvo, después de esa primera intervencién por cetoacidosis en 2006, seis
amputaciones entre 2013 y 2015; todas constan en su historia clinica. En 2016 pudo
comenzar el tratamiento de rehabilitacidn, dos afios antes de la primera entrevista que
mantuvimos con él. El grado de detalle con el que recuerda cada situacién, cada
operacién, cada complicacion se va desplegando con ese mismo ritmo que cobra
vertiginosidad a medida que la salud se complica y el cuerpo se va comprometiendo.
En diez afios Nerdn sufrié siete operaciones y la carrera no se detuvo. En 2019
observamos que Nerodn tiene una complicacién en la otra pierna, una herida que no
cierra en el lateral del pie que lo lleva a una nueva amputacién de la otra extremidad.
La situacién es desesperante, le enfermedad es deteriorante, la infeccidn se extiende
sin limite como la lava de un volcdn en erupcién, nada es capaz de detenerla. Nerdn
estd resignado, oscila entre el enojo y la aceptacién, pero no pierde la ansiedad que lo
devora. Recuerda que su padre murié a los 59 afios, se pregunta ¢por qué él viviria

mas? Sin embargo, retorna, vuelve a la rehabilitacion. Asilo relata:

Desde la primera amputacion a la ultima, lo que mas me jodid fue la pérdida de tiempo.

Me hinché mucho las p..., te digo la verdad. Imaginate, no pero desde el 2013 en
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adelante, porgue desde el 2006 en adelante yo vivi mi vida normal, me cuidaba lo
normal, insulina. No he tenido problemas, no es que me traumé, ni andaba perseguido.
Tampoco, porque tampoco soy de, con respecto a los médicos, soy medio, yo conozco
muchos médicos y es muy comun que te asusten de entrada, con la idea tal vez de
hacerte un click o algo para que vos reacciones o lo que sea. Entonces, a mi no me
asustes al p... A mi decime lo que tengo, como es y punto. ‘No, porque te puede pasar
esto, te puede pasar lo otro’. Me puede, pero no, también puede que no. ¢Entendés?
Ese tipo de cosas a veces me j... un poco. Entonces, yo nunca fui monje ni nada que ver,
en el sentido del modo de vida. Pero a esta altura del partido tampoco me voy a hacer
monje. Es como lo que habldbamos en un principio, que yo te decia, yo fumoy no tengo
ganas de dejar de fumar. Yo sé que hace mal, todo, estamos todos de acuerdo. Pero,
menos si viene un médico y me prepotea como me pasd una vez aca, cuando estaba
haciendo el circuito de evaluacién. Con la cardidloga que hay acd, yo venia de ver un
neumondlogo, me dice ‘éfumds? Le digo ‘si’, me dice, ‘bueno mird fijate’. Me dice
‘bueno fijate, vos sabés que hace mal’. ‘Si, estd bien’ le digo y ahi fue cuando, te
comentaba que me dice ‘bueno si vos no tenés ganas, no tenés voluntad’. Y ahi le dije
‘mira lo Unico que yo te prometo es que voy a intentar bajar lo que fumo y que voy a
tratar de dejar, pero no te aseguro nada. Yo esto si te lo prometo, que por ahi, voy a
empezar a bajar’. Me dice ‘bueno listo, con eso ya mas o menos’. Me hizo una
espirometria y varias cosas mas y no salieron mal. Me dice ‘évos hace cuanto que
fumas? Le digo ‘desde los 12 afios’ y me dice ‘la verdad que no estas tan mal eh. Yo
pensé que estarias mucho peor’. Me mostrd los resultados del estudio y me dijo ‘mir3,
aca estaria no sé, Cacho Castafia o Sandro. Y aca, ponele estaria un atleta de alto
rendimiento. Y vos estds acd. O sea, no estas tan mal, para los afios que hace que fumas
y etcétera’. ‘Que se yo, gracias’ le digo ‘yo lo que te prometo es eso, que voy a tratar de
fumar menos’. Bueno listo, quedamos en eso. Sigo el circuito de evaluacién y me toca ir
a la cardidloga. Y ya de entrada, mal éviste? A mi una cosa que me j... mucho son los
malos tratos al p... Como pasa mucho en el Alende. Estan tan acostumbrados a trabajar
con gente que tiene pocos recursos. Estan acostumbrados a ‘a ver vamos, vamos,
movete’, ¢ime entendés? Porque la gente también es bastante brava. Entonces estdn
acostumbrados a ese trato. Y yo, no sé, yo me crié en otra época. Y para mi es, buen dia,
buenas tardes, gracias, por favor. Esto del ‘ja ver, a ver, usted! Es como lo que

habldbamos en un principio, yo soy asi, no me gusta nada. Si venis con una explicacién,
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con algo coherente, estd todo bien. Ahora si venis de prepo, ahi se pone todo mal.
Bueno y esta mujer, ya te digo, ya me predispuso mal éviste? Y en un momento dado me
dice, con la computadora, viendo mi historia clinica ‘éusted fuma?’ Le digo ‘si fumo’. ‘Ah
porque va a tener que dejar de fumar’ y que se yo. ‘No tengo ganas’ le dije yo. Como
diciendo ¢y como hacemos con esto? Nos peleamos ¢Cémo hacemos? No tengo ganas
¢Y? Me dice ‘ino porque (bla bla bla, que se yo) va a tener que ir a ver a un psicélogo’. La
fui a ver a G. y le digo ‘escichame una cosa. Yo te quiero hacer una pregunta, yo fumo,
vos sabés que yo fumo, lo tenés ahi anotado’. Porque el circuito de evaluacion, esta
hecho para ver desde donde arrancds una rehabilitacién, si te corresponde y desde
doénde. Le digo ‘que yo fume, condiciona si me van a hacer una rehabilitaciéon o no,
porque si es asi decime, yo me voy a la m... Ya hace afos que estoy sentado aca arriba
(la silla de ruedas). Puedo vivir el resto de mi vida acd arriba éentendés? No me
preocupa en lo mas minimo. Si vos me decis que tengo que dejar de fumar para estar
acd, hasta luego, buenas tardes y me voy. Vos no perdés el tiempo, no me lo hacés
perder a miy yo sigo aca arriba, que estoy hace cuatro afios y pico. No pasa nada. Tengo
54 para 55 viste, tampoco es que voy a vivir hasta los 99. Mi viejo fallecié a los 59 y no es
que...” Mi viejo tenia 59 si, cuando fallecié. Por lo Unico que me puede llegar a preocupar
es por mi perra que quede sola, después el resto écual es el problema? Es natural. Es lo
gue pasa en la vida. Todos nos vamos a morir. Hoy, mafiana, dentro de diez afios. No me
preocupa, nunca me preocupd eso. Bueno cuestidon que me dice ‘no épor qué? No
porque pasd, esto, esto y esto. Y si va a ser asi, yo me voy a la m..., yo no tengo
problema. No te molesto mas, no te quito tiempo, con vos esta todo mas que bien. No
pierdo el tiempo yo, ni te hago perder el tiempo a vos. ‘iNo, no quédate tranquilo!’ Yo
me voy a la m..., no tengo problema. Es mds tuve un par de agarradas alld, no por ese

tema sino por otro. Me trataronasi medio... y me calenté parala m... (Nerdn, 54 afios)

Nerdn esa batalla la gand, se quedd en el instituto y fumaba en los jardines. La doctora
G. lo aceptd, pero su conducta fue muy evaluada por el equipo de profesionales. Para
ellos existen pacientes que ayudan a la rehabilitacidon y pacientes que no ayudan para

nada. Nerdon era de estos uUltimos obviamente. Para Nerdn la diabetes fue una

complicacién:

Y lo tipico es decir que es una enfermedad silenciosa, pero... en mi vida ha sido una

complicacién, basicamente. Lo Unico que hizo por ahi, de bueno, es hacer saltar otras
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cosas que estaban ocultas. No se ponele, yo por ahi tenia, antes de estar amputado, un
par de afios antes, yo tenia claudicacién intermitente, yo caminaba, no sé cuatro o cinco
cuadras y tenia que parar porque sentia las gambas que me pesaban dos millones de
kilos. Me cansaba muchisimo ¢Viste los atletas de maratén? Que van corriendo y cuando
hacen no se cuantos cientos de kildmetros y llegan a la meta se suelen parar y se caen.
Los tienen que levantar porque no les dan mas las gambas. Bueno a mi me pasaba algo
parecido. Es un problema vascular y neurolégico, que podés llegar a tener generalmente
en las extremidades inferiores. Lo que hace es que te ataca la diabetes y a eso sumale el
cigarrillo, etc. Es uno de los problemas que tiene y yo lo tenia, o sea ese tipo de cosas te
van saltando por la diabetes. Yo siempre fui, primero que tengo un humor muy negro,
ya de por si. Es mas, en el grupo que yo estaba, habia seis camas. Generalmente yo era
el que los hacia c... de risa a todos porque era el que j... con eso. Podia j... con, no sé,
ahora me llaman 150 ¢Por qué? Gamba y media. Que son crueles ¢éviste? A veces. Pero
bueno. Qué se yo, yo me reia con ellos. Y los demas, que por ahi habia alguno con ACV,
se c... de risa. Y yo trataba, por ahi levantandole el dnimo a los otros, a mi también me
ayudaba a levantarme en cierta manera. Hemos j... mucho con eso. Te cuento una que
yo hago aca. Muchos se rien, otros me miran y después entienden. Como que yo diga,
no sé, estos discapacitados de m..., y yo soy uno mas. Yo sé que en el tiempo que
corremos no es politicamente correcto. En general los que pasamos por esto pueden
estar deprimidos pero ese tipo de cosas las toma bien, porque entienden. Es como decir,
no sé, ser homofdébico siendo gay. Es distinto el significado. Yo la verdad, yo estoy en un
lugar donde no me importa, me rio. Pero bueno, qué se yo, eso te ayuda mucho. El
tomarlo por ese lado. A mi me ayudé muchisimo. Para llevarlo, para no pensar b... sin
razon o con, no sé. Ademas para ver la reaccion de los otros y también les sirvid. Si, a
muchos les ha venido bien. A muchos de alla. Claro, yo al estar mucho tiempo internado
la primera vez, los veia que llegaban pasaban, se iban, volvian. Todos los que se iban,
por lo general, me decian ‘loco me alegré mucho conocerte’. Qué se yo, estaba todo
bien y me agradecian el humor. ‘La verdad que me ayudaste porque me levantaste

bastante’. Bueno barbaro. (Nerdn, 54 afios)

El recurso del chiste puede resultar otro mecanismo de defensa, una suerte de conjuro
contra la desgracia, una forma de sobrellevar el sufrimiento. El chiste asume la

condicién de discapacidad, antes que la de diabetes, y la neutraliza, la hace mas
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soportable al yo, a través del humor. Se opera un cambio de registro, de lo siniestro a

la risa, mas liviana. Continuamos conversando sobre las expectativas para la vida:

La verdad, que hoy por hoy, no sé. Qué se yo, ya te digo, me gustaria tal vez conseguir
una movilidad, lo que habldbamos antes. Para poder manejarme mejor. Un cuatri o no
sé, algo. Un auto no sé. Se me complicaria mucho, en el sentido de que tendria que
hacer ciertas reformas en el garaje. Y eso me va a salir mucha plata. Yo tengo algun
manguito guardado, que bueno al haber vendido mis motos me ha quedado. No es gran
cosa pero... con eso mdas un crédito. Creo que eran 30 mil pesos que daban por
discapacidad y qué se yo que. Y después creo que te lo descuentan por cobro, en el
mismo recibo de cobro. Es automatico. Con eso y mds la guita que tenia, juntaria para

un cuatriciclo o algo asi. Pero de ahi a comprarme un auto, no me da. (Nerdn, 54 afios)

En la historia clinica consta que Nerdn habia conducido motos y que sélo pensaba en
“volver a subirse”. La escucha del deseo, en esta busqueda activa de eros entre tanto
tdnatos, generd la produccion de un proyecto de ordenanza municipal (ver anexos),
gue realizamos junto con Nerdn y el Chacho. El proyecto estaba basado en la
convencién internacional de los derechos de las personas con discapacidad,
incorporada por la Ley Nacional 26.378. Lo presentamos al Concejo Deliberante del
Partido de General Pueyrreddn en 2018. En él se solicitaba una autorizacién para la
circulacién con cuatriciclos por las calles de las localidades del partido para las
personas con discapacidad motora por amputacién de una de sus extremidades
inferiores. Puesto que estas personas se encuentran muchas veces en situacidon de
aislamiento social, viéndose vulnerados sus derechos a la autonomia e independencia
y sometidas a diversas barreras que impiden su participacién plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las demas personas. La propuesta quedd
estacionada en la Secretaria de Transporte. Pero el proceso de creacidn y organizacion
de un proyecto compartido, la revision de los derechos internacionales de las personas
con discapacidad, la articulacion con un bloque de concejales generé nuevas redes y

otros horizontes.

También la experiencia en el proceso de consentimiento informado, evidencié su

interés en firmar la entrevista: “si vas a publicar mi historia, quiero que vaya con mi
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nombre” afirmaba Nerdén. Un afio después Nerdn fue operado nuevamente, ahora
tiene una amputacién bilateral. Le preguntamos a Nerdn: “cuando aprueben el
proyecto éiquerés que propongamos que lleve tu nombre y apellido?” Nerdn, que ya

no puede manejar cuatriciclos, contesta: “No, mejor no, le estoy buscando la vuelta,

me esta costando...” (Alonso, 2019)

Con el tiempo observamos en Nerén manifestaciones importantes de ansiedad. El
mismo nos contactd en el gimnasio y se ofrecid para la entrevista antes de que lo
invitdramos a participar. Como otros varones, él sabia aprovechar todos los recursos
disponibles en el Instituto y en el hospital. Antes de la nueva amputacién, hacia fines
del afio 2018, nos invitd al asado que pensaba hacer cuando vendiera las prétesis que
estaba esperando de Incluir Salud, porque él afirmaba que ya no iba a caminar mas.
Estaba en silla de ruedas. Nos preguntamos si Nerdn estaba por fin deprimido o se
trataba de un poco mas de humor negro y provocacion. A principios de 2019,
observamos que Nerdn sufrié una nueva ampolla en el otro pie. Al mismo tiempo,
comentd que le cortaron el agua de OSSE por falta de pago. Logrd hacer el tramite por
discapacidad, acompafiado de su amigo fiel, pero le cobraron una deuda importante.
En ese mismo periodo Nerdn confiéo que murid la perra Nera, su amiga y compaiiera.
Afortunadamente el amigo que lo acompafiaba se mudé cerca de su casa. En agosto
finalmente lo operaron, en dos oportunidades, primero una amputacién infrapatelar
de la otra pierna que no funciond y luego una segunda amputacién sobre rodilla.
Mientras Nerdn se recupera, comenta que debia reorganizarse en su casa. Ademas,
tenia pendiente una operacién del corazén, un cambio de valvula adrtica para la que
aun no tenia fecha. Lo encontramos bien de animo, se enojaba, pedia respetar sus

tiempos antes de volver al instituto para una nueva rehabilitacion, afirmaba “estoy sin

mecha, yo primero.” (Nerdn, 55 afios)

Observamos que su proceso de expertizacion médica seguia adelante, se iba
perfeccionando. Cuando llegamos a este punto, nos preguntamos cdmo se sostiene la
subjetividad en el deterioro y desmembramiento del cuerpo, en un contexto de

vulneracién social creciente. Finalmente Nerédn murié en junio de 2020. No alcanzé a
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operarse del corazén, queria tomarse un descanso de las internaciones en el hospital y
las intervenciones quirdrgicas. En plena pandemia de coronavirus, Nerén sufriéo un

infarto alos 56 afios de edad.

El Chacho afirma que no tiene antecedentes familiares de diabetes, piensa que el
origen de su enfermedad pudo haber sido emocdonal, aunque tampoco distingue
episodios puntuales que pudieron haber actuado como desencadenantes. También en
él observamos manifestaciones ansiosas importantes, cuyo principal sintoma parece
ser una voracidad alimenticia. Piensa en el fallecimiento de su suegro. Define a la
diabetes como asesina. Afirma que él estd vivo “por poquito”; con profunda emocién
comenta que estuvo en coma durante cuatro dias. Su paso por el consultorio de

psicologia tambiénfue intermitente, asilo relata:

Pero como que a mi, voy y qué se yo, estoy como dos meses pero después otros dos
meses que no. Pero mi vida fue asi eh, siempre he empezado y he dejado. Y como que

no estoy de paso todo el tiempo. (El Chacho, 49 afios)

Le recordamos al Chacho que su matrimonio le duré bastante, también ha
continuado sosteniendo a las hijas... “entonces no sos asi en todos los aspectos de
la vida, en algunos nomas”. El agrega: “el matrimonio si, es lo Gnico. No, me mato,

algunos miércoles me voy a la casa y estoy con ellas todo el miércoles,

compartiendo con mi ex mujer también” (El Chacho, 49 aios).

El Chacho tuvo 6 operaciones durante el proceso de amputacién, todas constan en su
historia clinica. Primero fueron dos dedos del pie derecho y una limpieza del empeine,

asi las relata:

Salia a correr todas las semanas, un domingo 5 de febrero. Yo siempre me
cuidaba, me ponia cremas, hacia pileta. Sali a correr y parece que la media me
lastimé la planta del pie y me hizo una ampolla importante y el domingo a la
noche llamo a un médico, el lunes lo fui a ver porque yo sé como es esto. Eso fue
en febrero de 2017 y el 24 de marzo nos ibamos a Brasil, de viaje de cumpleafios

de 15 de mi hija. Y bueno sali a correr, me salié la ampolla, fui al médico y me
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dice ‘vos quedate tranquilo que se te cura, tenés buena circulacion, tenés todos
los estudios”. Empezd bien, empezd a curarse, pero llegd el momento donde no
cerrd mas, quedé abierta la herida, llego el 24 y nos fuimos... no tenia infeccidn,
no tenia nada. Estdbamos en Brasil, el segundo dia que estadbamos se me ponen
los dedos re colorados. En la playa, me di cuenta a la noche en el hotel. Bueno al
otro dia ya estaban negros los dedos, yo me asusté, llamé a los médicos,
teniamos Asist Card. Vino un médico peruano, alla en Brasil, y me dice mird yo
acd te tengo que amputar la pierna... Me dice, por qué no te volvés a Mar del
Plata y alld vas a estar en tu ciudad. Asi que si, agarré y me tomé tres aviones,
con mi suegro nos vinimos los dos, se quedaron las minas alla. Llegué aca el 28 y
el 29 me amputaron, entré con coma diabético. Mi mujer y las dos nenas all3
porque no nos alcanzaba la plata, porque con mi suegro nos volvimos en tres

aviones, en9 horas ya estdbamos acd en Mar del Plata. (El Chacho, 49 afios)

La pesadilla habia comenzado para el Chacho. Recuerda que en una clinica privada de
la ciudad, primero le amputaron los dos dedos, luego arriba del tobillo y después

debajode larodilla, enel lapsode dos semanas:

Llegué con un coma diabético, 505, estaba con pérdida de conocimiento. El dltimo viaje
en avién de Aeroparque a Mar del Plata no me acuerdo de nada. Yo me manejaba,
caminaba, pero estaba como ido. Asi que bueno que me amputaron el 29 debajo de la
rodilla, después arriba de la rodilla, seis operaciones. El tema es que en la playa se metid
una bacteria, en Brasil, y cuando llego aca no sabian que era lo que tenia porque
buscaban pero no encontraban, lo que pasa es que yo no habia dicho que venia de
Brasil. Cuando les dije que venia de Brasil, al rato la encontraron pero ya me habia
pasado arriba de la rodilla. Asi que bueno siguieron cortando hasta lo ultimo. (El Chacho,

49 ainos)

Después de todas las operaciones sufridas, el Chacho cuenta que su matrimonio se
desmoroné; G le ha planteado la ruptura del matrimonio decidiendo retirarse de |la
casa. “No quiero seguir viviendo asi, de hecho anoche pensé en matarme” plantea
el Chacho en el servicio socal del instituto. Se conjugan situaciones de

vulnerabilidad social, emocional y econdmica. Adicionalmente su cuadro clinico se
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estaba descompensando. Segun la historia clinica, desde el servicio sodal no se
logra la interconsulta con psicologia. Luego G. vuelve a la casa y el Chacho decide
mudarse a la casa de sus padres. Esa fue la salida de la situacién de conflicto y el
inicio de una nueva estabilizacién. Le preguntamos al Chacho si él vinculaba su

separacion con las operaciones sufridas. El responde:

Si, porque a los diez dias que estaba en mi casa de vuelta de haber estado internado, me
dijo que no me queria mds. O sea es obvio que era por eso. Yo senti desilusién. Yo
esperaba apoyo, igual no dejé6 de apoyarme. Pero lo que yo le reprochaba era el
momento. Calculd que todavia me esta bancando con el tema de la obra social, no es
gue... por eso te digo tenemos una muy buena relacién, pero bueno eso es lo interno

gue yo siento, a ella no se lo dije nunca, no se lo voy a decir nunca. (El Chacho, 49 afios)
El Chacho se fue recuperando, comenta:

Si, si, yo soy muy... es mas mird el viernes que fui a la casa de las nenas mi mujer se
ponia a llorar, me abrazaba “me quiero morir, perdéname, te extrafio. Y yo hielo, nada.
No, yo soy asi, doy pero el dia que se corta no doy mas y no vuelvo para atras. Hasta
ahora siempre fui igual en todas las relaciones, todas las decisiones que he tomado, los
socios que he tenido, no hay vuelta atrds nunca. No vuelvo atrds ni a palos, con lo Unico

gue vuelvo atrds es con mis viejos, me fui de mi casa y volvi, es lo Unico. Si tuviera mi

independencia econdmica tampoco hubiese vuelto con mis viejos... (El Chacho, 49 afios)

Hacia el final del primer afio de trabajo de campo, el Chacho afirma estar
“empezando algo con una compaiiera de acd, pero todavia nada. Estamos ahi,
sabemos que en cualquier momento estamos juntos pero tranquilos” (El Chacho, 49
afios). Entre el duelo y la melancolia, encontramos el deseo asomando para vivir en
el Chacho, como un salvavidas de la posicion masculina, tan golpeada, arrinconada,

vulneradapor lairrupciénde la enfermedad, lamutilaciény el desamparo.

El Chacho continda con insulina programada y seguimiento clinico. Camina con un
pilon de marcha, pero tiene la posibilidad de la pierna ortopédica porque ya se ha
reducido el muindn. Comenta que sus expectativas con la rehabilitaciéon son caminar

sin muletas, poder moverse sin bastén, dejar la silla de ruedas. Como muchos
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pacientes amputados, su Unica salida es trasladarse al instituto para el tratamiento de
rehabilitacidn. El traslado lo hace en remis cubierto por la obra social de su expareja.
Comenta que las hijas lo visitan en su casa, pero una vez a la semana el Chacho va
desde el instituto a la casa de sus hijas porque queda muy cerca. En su casa tiene un
pequefio tallercito de ceramica, pinta en yeso, lee mucho. El Chacho no reconoce
haber sufrido discriminacion social por la diabetes, aunque perdid el trabajo de chofer
debido a la amputacién de la pierna. Desde ese momento no consiguié ningin otro

empleo. Sus planes para el futuro cercano contintan siendo basicamente trabajar:

Mentalmente, me siento un inutil, sé que no soy, pero he cambiado lamparitas, he
arreglado muebles, arreglé el auto asi como estoy. Pero bueno te sentis muy limitado.
Yo las cosas que hacia antes, las hago ahora pero me cuestan un montdn, de testarudo

las hago. Me cai del colectivo que no tendria... (El Chacho, 49 aios)

Un afio después el Chacho cuenta que comenzd una nueva relacién amorosa, con la
gue se siente conforme. Ellalo recibe en su casa, también cercana al instituto. Las hijas
contindan visitandolo los fines de semana, a él y a la abuela. Se movilizan solas en
colectivo hasta el Barrio 2 de Abril. Este afio termina FINES. Encontré una nueva
actividad que difunde porinternet, cocina perniles, matambres, arrollados por pedido.
Comenta que su ex mujer se encarga del reparto. Se encontré con algunos de los nifios
de APAND, eran todos varones. Mantiene una amistad con uno de ellos que tiene su
misma edad, otro en el instituto, otro que trabaja en la clinica donde se atiende y dos
de ellos que “cayeron” presos en la carcel de Batan. El Chacho siempre se contradice,
es una constante en él. Primero su Unico amor fue su mujer, ahora su primera novia. El
Chacho no era fiel, “siempre fui un desastre” afirma y en seguida agrega “qué

confesiénfea...” (El Chacho, 50 afios)

El Chacho tiene otra caracteristica, asi como no se juzga a si mismo, tampoco juzga a
los demas. Como ultimo sostén de una masculinidad golpeada por las sucesivas
pérdidas, de la extremidad, de la mujer, del trabajo, el Chacho desempolva su verdad,
la trama subyacente, relata que a la edad de 29 afios se relaciond con una adolescente

gitana de 15 afios de edad. Solia llevarlas en remis a la mamad y a las dos hijas. El
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Chacho ya estaba casado con la mujer que hoy lo estd dejando aunque lo sigue
apoyando. Tuvo tres meses de relacién con “la chica”. Hasta que la madre interviene:
le dijo claramente que el padre se habia enterado y lo estaba buscando para matarlo.
Como en El amor en los tiempos del célera de Gabriel Garcia Marquez (1985), el
Chacho asegura que la adolescente se habia enamorado de él, pero tuvo suerte
porque la familia se mudd a Trelew para separarla. Nos preguntamos si ese era el
ultimo refugio de esta subjetividad masculina, ese mandato masculino de apropiacion
del cuerpo de la nifia, para luego invertir la demanda, en un cuerpo agredido por la
enfermedad hasta la mutilacién. Pensamos en qué tiene que sucederle a un cuerpo de
varén para lograr modificar una posicion masculina consolidada en el dominio de lo
femenino en la sociedad patriarcal. Probablemente nada sea suficiente si no caen las
relaciones sociales de subalternacién, estructurales a la sociedad patriarcal, una tarea

emprendida por los colectivos disidentes.

Marcos Marcus recuerda que fue operado en el Hospital Interzonal en agosto de 2017.
Sus hijos viajaron para acompafarlo, primero su hijo vardn lo asistié en la internacién y
luego su hija mujer. Después del alta se mudd al hogar y ellos “a seguir su vida”, como

le gusta repetira Marcos. Este es su relato:

La amputacidn tiene sus momentos. Tiene un momento en el que quiero volver a ser el
mismo y hay otros momentos en los que bueno, lo tengo asumido. Yo hoy lo tengo
asumido. En el hogar hay varias psicdlogas y hay una psicdloga con la que yo hablo una
vez por semana o cada 15 dias. Aunque en realidad, nunca tengo demasiado que decir.
Pero me ayuda a comprender algunas cosas. Yo no tengo demasiadas cosas que
esconder. Nos llevamos muy bien. Y un poco nos sentamos a charlar cuando nos

cruzamos en el hogar. (Marcos Marcus, 69 afios)

Después de la amputacion comenzo a utilizar insulina. Segun la historia clinica, Marcos
debid sanar escaras luego de la internacién. Ahora comenta que en el hogar esta muy
bien atendido, le realizan los controles clinicos y lleva una dieta liviana. Sin embargo
Marcos Marcus no tiene incorporada laidea de la diabetes como entidad nosolégica, la
enfermedad aparece mezclada con otras condiciones que le preocupan mdas como la

incontinencia urinaria. Marcus no se reconoce diabético, igual que al momento del
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diagndstico, y no es capaz de nombrar la enfermedad. En Marcos no hay lugar para el
conflicto y tampoco para la enfermedad. La condicidn que irrumpe con el impacto de
lo real es la amputacidn; ni siquiera hay una conexion de sentido explicita entre la
amputacion y la diabetes. Prefiere no hablar de ello y concentrarse en la rehabilitacion,
a la que considera asombrosa. Su Unica expectativa consiste en obtener la prétesis.
Pensamos que la negacidn como mecanismo de defensa resulta tan compleja ala hora
de pensar dispositivos de prevenddn de las complicaciones de la diabetes, los que en
general se apoyan en estrategias conscientes del sujeto que pueden no estar
disponibles. Asi comenzamos a pensar en dos estrategias que pueden resultar
complementarias: la recuperacién de los dispositivos grupales, en los casos factibles, y
la revalorizacién de los mecanismos de transferencia movilizadores de la subjetividad.

Volveremos sobre estos puntos en la discusién.

Observamos que los progresos de Marcos son notorios en dos afios de tratamiento. Ha
rejuvenecido. Cuatro meses después de la primera entrevista, Marcos habia recibido la
prétesis y estaba caminando en el gimnasio de rehabilitacion con la ayuda de muletas,
habia dejado la silla de ruedas. Cuenta que dejé de escribir pero sigue leyendo. Todas
las mafianas sale a tomar sol. Sumé dos nuevos objetivos: caminar sin pensar que esta
caminando y lograr una mayor resistencia fisica. Su historia clinica indica que esta
participando también del plan cardiovascular. Se encuentra muy concentrado en la
rehabilitacion. Las kinesiélogas le ensefiaron cdmo moverse, con objetivos de corto
plazo, Marcos estda muy agradecido con ellas. Comenta que el hijo esta en Bali,
Indonesia, en pareja con una chica; la hija en Canarias, en pareja con una chica,
trabajando en turismo. El no quiere que vengan: “que hagan su vida” afirma

nuevamente Marcos Marcus.

Roberto contintda con mal control metabdlico, segun expresa su historia clinica tuvo
complicaciones en la vista que no se pueden corregir hasta no normalice sus valores de
glucemia. También se cayd en la calle y se rompid su pie protésico. Roberto afirma no

pensar en la enfermedad, comenta:
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No. Yo trato de olvidarlo. He visto gente que piensa y piensa y les digo que hay que
seguir para adelante. Pero asi no va a caminar nadie. Cuando yo pensaba y aparte yo
siempre me dolia y me dolia el pie, me dolia el dedo, me dolia adonde tenia lastimado.
Qué loco. Y después me bafiaba sentado y entraba con los pies para afuera y me
agachaba para ponerme los calzoncillos y para qué si no tenia, pero yo pensaba que
tenia la pierna. Y mi hermana me pidié por favor que me viniera para el Instituto a
charlar con alguien pensando que el psicdlogo me iba a decir que estaba loco. Si, y
vinieron de aca y me dijeron que era normal, que eso me iba a durar mucho, me dijeron
que es el fantasma. Y ahi me reia. Y después me dio pastillas la doctora para que se me
vaya eso. Y me dijo que me pegara ahi, que me golpee la pierna, ahi abajo, porque estdn
los tendones, asi se mueren y ‘Ud. tiene que dejar de sentir automatico’. Si, todas las
veces que me cai y me golpeé fue por eso. Yo me levantaba y queria salir caminando. En
la silla, cuando estaba sentado, queria salir de la silla y me costaba no caerme, lo mismo

con el inodoro y la cama. Estuve dos meses. (Roberto, 57 afios)

No hay un antes de la amputacidon que pueda ser definido como diabetes por Roberto.
El padecimiento comienza para él con la amputacion de la extremidad, el
acontecimiento que torcié el rumbo de su vida, le impidié continuar trabajando y lo
convirtié en paciente. Roberto cuenta que sale por el barrio, también tiene un amigo
gue lo pasa a buscar en auto para ir a su casa. Un compadre de Santiago del Estero.
“Las fiestas las pasé con él o sino la paso con la sefiora que me alquila” afirma Roberto.
El barrio es la zona de Mario Bravo y Edison, al sur de la ciudad de Mar del Plata.
Roberto comenta que se acostumbrd a estar solo, escucha la radio, mira la tele o lee
un libro. Asegura: “todos dicen que hay que buscarse una compafiera pero si yo no me
la busqué cuando estaba sano, no la voy a buscar ahora que estoy enfermo.” (Roberto,

57 afios)

En la historia clinica de Roberto se incluyen varias consultas por |la actividad sexual; es
el Unico paciente de los entrevistados que consulta por este tema. La rehabilitacion
sexual se basa en soluciones farmacoldgicas para la genitalidad. En relacién con este
aspecto, durante la estadia en el Instituto tomamos contacto con una terapista

ocupacional que habia organizado un taller para profesionales sobre la sexualidad enla
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discapacidad, un tema muy poco visibilizado aun, que no recibe demasiado crédito

entre los planteles profesionales.

Roberto ha sufrido discriminacién en su vida, pero no por la diabetes sino que el
sentimiento emerge del relato de la soledad que atravesd en su infancia. Este relato

corresponde a una edad anterior a los 13 afios, cuando comenzd a viajar a trabajar a

Balcarce:

Cuando quedé solo, cuando andaba solo de casa en casa trabajando... Y si, cuando era
chico, me mandaban con los vecinos a que les cuide las casas, los campos. El chico de los
mandados, hasta que agarré un trabajo mayorista en Santiago y ahi me meti en una casa
mayorista y empecé a trabajar ahi, y me querian mucho porque me veian siempre. Y en
el mayorista tenia que aprender a manejar para empezar a repartir mercaderia por
todos lados. Me ensefid el hijo del duefio, porque queria que aprenda rapido para
repartir mercaderia porque el hijo tenia un concurso, y los sabados y domingos no
estaba. Todo de cumbia era... entonces ya los viernes no podia hacer nada en la casa y
los lunes tampoco porque ya venia cansado y no podia hacer nada, y habia que repartir
mercaderia a la gente de campo, tenés que llevarle cerveza, vino, a la mafiana y a la
tarde, tenia que estar y ya me acostumbré a eso, pero después murio el duefio y quedd
el muchacho, y ya se casé una hermana, el otro hermano ya era grande, y quedd él y la

madre y después se casd y la vieja se juntd con otro y se desparramo todo, se desarmé

el boliche. (Roberto, 57 afios)

Observamos que Roberto camind en tiempo record, en sdélo seis meses de
rehabilitacion salié caminando con los bastones. La influencia de los compafieros fue
crucial en su recuperacion, ademas de la ayuda profesional. Primero fue la silla, luego
el andador y finalmente los bastones. “Después sali a caminar para todos lados”

afirma. Sus expectativasincluyen:

Cuidarme y seguir como Dios quiera, mientras ande bien, por mi va a andar bien, lo
Unico que tengo es lo del ojo. Si, si, estoy abriendo bien, porque lo tengo como cinco
meses y si no abro bien, va a haber que operar, pero vamos a esperar porque por ahi se

compone. (Roberto, 57 afios)
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Relata que en 2018 estuvo casi un mes sin insulina y la falta no fue por dejar de ir al
tratamiento, sino porque no habia stock. Ahora le dejaron un teléfono para llamar y
ante cualquier malestar, le envian una ambulancia. Hacia el final de los encuentros,

Roberto quiso seguir hablando:

Hablamos mucho. Mi madre me dejoé cuando tenia 6 o 7 afos. Me llevé de Cérdoba y
me dejé con mi tia, el colectivo salia como a las 8 de la mafiana, de Cérdoba para
Santiago, como no me dormi fue como un paseo. Me dijo que me quedara que iba hasta
la panaderia a buscar facturas para desayunar... y después la fui a ver cuando tenia 29
afos. Siempre mi tia me dijo qué hacia si venia mi mama y me queria llevar, si me iba
con mi mama. Tampoco le di importancia, le dije que si llegaba a venir le preguntaba
addnde fue a buscar las facturas, porque era mucho tiempo. La panaderia quedaba a
tres cuadras y no volvid mas. Y bueno... mi padre no porque cuando ella se quedd
embarazada mi padre no estaba, y mi abuelo, el padre de ella no me quiso poner el
apellido de él porque ella me tuvo soltera a mi, entonces llevo el apellido de mi abuela;
mi abuela me puso su apellido porque mi abuelo no queria, ella llend los papeles. A mi
padre lo fui a ver.... Lo fui a ver alrededor de los 25 afios. En Cérdoba. Mi tia me dijo “ahi
anda tu padre” y ahi lo queria conocer para saber mejor, para ver que él no tenia nada
que ver. Me tendria que haber buscado o ver adonde estaba. Ella se casé con otro.
Estaban separados, y bueno, lo fui a ver para saber qué habia pasado y ahora vive en
Santiago. Ella murié hace unos cuantos afios. Tenia un hermano pero... es hijo del otro
hombre con el que estaba casada. Con ese somos hermanos por madre. Estd en Mar del
Plata. Ahora estd en rehabilitacién por un ACV. Cuando me trajeron para aca, se entero
y él se vino al campo. A los 30 afios lo fui a ver, lo conoci aca. Un despelote. Y todavia no
le habia agarrado el ACV, asi que yo si me manejaba en colectivo y podia hacer todos los

tramites en colectivo porque iba con él. (Roberto, 57 afios)

La historia recorre el camino del dolor al rencor, en el que se perdona al padre, pero
no a la madre, pero tampoco al abuelo y se reconoce a la abuela. Nos conduce a las
experiencias traumaticas infantiles, un lugar que ha dejado una huella que insiste en su
recorrido desde el duelo a la melancolia. Podemos identificar los sintomas de la

tristeza que se reactualizan en la enfermedady su padecimiento.
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La historia del Perro, de Buenos Aires a Jujuy y de Jujuy a Santa Clara del Mar, también
estuvo signada por la enfermedad. Pero luego del diagndstico de diabetes a los 30
aflos de edad, el Perro no considera que tuviera necesidad de apoyo de su familia.

Rebelde, auténomo, asegura que podia arreglarselas solo perfectamente:

No hacia falta épor qué apoyo? Yo tuve que empezar a hacer dieta, a cuidarme vy si,
hacian también conmigo porque si vos estds en un entorno donde todos comen al revés
y vos tenés que comer lechuga... nunca fui un desesperado por la comida ni nada. Sabés
gue cuando me enfermé me dice el médico “vos deja los alfajores, los bombones y no
tomes mas cerveza”, no tomo cerveza y no como cosas dulces, no me gustan las cosas

dulces... (El Perro, 55 afios)

Después del diagndstico, el Perro sefiala la dieta como su mayor cambio de vida y el
deporte. Con anterioridad, él se habia referido al rugby como deporte de contacto, que
lo habia acompafiado toda su vida y que habia tenido que dejar. A pesar de las
precauciones, a los dos afios del diagndstico tuvo que empezar a utilizar insulina. Entre

la herenciay la obesidad, el Perro explicasu diabetes:

Porque es hereditario. Entre una de las causas, puede ser obesidad. Me dio por herencia
que de hecho mis hijos todo el tiempo se estan haciendo controles, es mds se hicieron
hace unos afios unos tratamientos con tantisimas cosas que le bajan las probabilidades

de ser diabéticos. (El Perro, 55 afios)
El Perro define ladiabetes como:

Un cdncer silencioso, te va destruyendo de a poquito los érganos, la vista, rifiones,
corazon, arterias, todo. Por mds que te cuides igual te destruye, yo creo que debe ser

una de las peores a nivel general, no puedo ser donante de érganos. (El Perro, 55 afios)

El afirma no haber tenido nunca dificultades con los tratamientos y siempre tener
acceso a los medicamentos. No hay rastros de culpa en su narracion sobre las
complicaciones, no hay atribuciones al estilo de vida, ni al acceso a la salud, para él

simplemente sucedid, como el destino, su teoria. En 2017 le amputaron la pierna,

luego de varias operaciones. Su relato de las amputaciones esel que sigue:

127



Yo en junio del afio pasado para el dia del padre, que mi hijo cumple el 21 de junio...
viajé a Jujuy ya con una pequefia lastimadura en el dedo gordo del pie que era por una
piedrita que me entré y me habia entrado una bacteria. Ya un mes antes me habia
lastimado pescando, me curé bien el otro pie con liquidos, remedios, con todo, ese dia
viajé a Jujuy y a la semana me tuve que volver porque en Jujuy no me podian atender
porque estaba todo lleno y tenia una infeccidon generalizada. Llegué al aeropuerto de
Mar del Plata y me estaban esperando, me llevaron al Regional directamente y a los dias
me cortaron el dedo. En junio y después de cortarme el dedo me cortaron mas dedos,
me hicieron ocho cirugias hasta que habian dado con el antibidtico para el bicho que
habia, entonces cambiamos y paramos la infeccién y ahi me dieron el alta pero ya me
faltaba un pedazo muy grande. Bueno cuando se pard tuve un paro cardiaco en una de
las operaciones... sino me voy es porque no me tengo que ir. Te vuelvo a repetir es una
cuestion de actitud porque qué gano quedandome en la cama lamentando o llorando
por lo que me pasé. Yo sé que todos los dias me levanto y agradezco a Dios por estar
vivo, despierto y puedo seguir peledndola. Después tuve una operacién mas cuando me
cortaron la pierna, porque después de estar un mes de alta y cicatrizando esa herida
guedaba con un tamafio asi como una almendrita que yo me venia curando y me agarré
una infeccién intrahospitalaria de vuelta y se me volvié a poner el pie horrible y me
tuvieron que volver a cortar. Eso fue en septiembre, desde junio a septiembre que perdi

el pie, el dedo y abajo de la rodilla. (El Perro, 55 afios)

Como en otros pacientes, el relato de las operaciones toma ritmo, acorta la
respiracion, se vuelve alta, se enoja. La narracién es de una intimidad entrafiable, la
mutilacion del cuerpo, la infeccion que no cede, el corazéon que falla. Durante ese
proceso el Perro asegura que estuvo acompafiado por sus amigos y su pareja de ese
momento en Santa Clara. Del Hospital Interzonal fue derivado al Instituto para el

tratamiento de rehabilitacion. Se controla por la diabetes en Santa Clara. Su relato

vuelve a ser optimista pero tambiéntragico:

Usando insulina, vos no tenés complicaciones como el que toma pastillas, porque el que
toma pastillas tiene que hacer una dieta estricta porque no tiene control de la glucemia.
Yo si me tomo ahora una gaseosa con un poquito de azucar, llego a mi casa y estoy
arriba, me pongo un poquito de insulina y ya estoy. No puedo tomar remedios via oral

porque vomito, tengo un rechazo a ingestas orales. Cuando yo estaba internado tengo el
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umbral del dolor muy bajo, lo Unico que me calmaba era la morfina, no habia otra cosa
gue me calme. Vos calculd que me cortaron la pierna, a los tres dias que me cortaron me
dieron el alta para que no me agarre otro bicho y me dijeron andate a tu casa y me fui.
Sabés cémo sufri porque todos esos dolores me los banqué sin tomar nada, porque la
morfina es inyectable y no me iba a ir a inyectar si me tienen que poner un suero, asi

gue me la banqué. (El Perro, 55 afios)

Volvemos a preguntarnos cuanto soporta un cuerpo. Cudles son los mecanismos
capaces de sostener la subjetividad, volver a reconfigurar ante el desmembramiento.
El Perro afirma que no solo tiene resuelto el tema de los tratamientos, sino que “toda
mi vida estd resuelta totalmente, vivo el dia a dia, éque mas querés que te diga?” (El
Perro, 55 afios). Asegura que no sufrid ningun tipo de discriminacion por su

enfermedad:

No, qué me van a discriminar a mi con las ganas que tengo de vivir, qué me vana decir
rengo, invdlido, me dicen mis amigos maldito invalido, maldito rengo y no me molesta.
Yo no tengo problema con los negros, con los rengos, los rubios, los asiaticos, no tengo
problema con nadie, no tengo problema con la religién de nadie, cada uno es duefio de
hacer lo que quiera, puedo no compartir algo pero lo respeto y no lo critico. Vos
comparti lo que vos hagas pero no critico, vos elegis lo que vos hagas, es tu eleccion

tantosea de vida o religion, es tu vida. (El Perro, 55 afios)

Segun la historia clinica, el Perro sumé otras complicaciones de salud ademds de las
amputaciones, tuvo una pacreatitis, tuvo que hacer dialisis y quimioterapia, tiene un
tumor encapsulado y también sufrié un ACV. Comenta que tiene todas las expectativas
con el tratamiento de rehabilitacién: “poder volver a caminar como lo estoy haciendo,
estoy dispuesto en manos de ellos.” Pero no tiene planes para el futuro: “lo que se
venga dando, vivo mi dia a dia, totalmente abierto” (El Perro, 55 afios). Afirma que
esta esperando su prétesis para viajar a Jujuy a ver a sus hijos y para eso asegura

necesitacaminar:

Caminar, porgue si no équé hago? En silla de ruedas écomo viajo? ¢ COmo me muevo
alla? Si yo me pudiera ir en mi auto me voy, entonces tengo mucha mas independencia

pero no puedo viajar, sale muy caro, a mi me dan los pasajes gratis. Es que ahora
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inclusive hice una presentacion en el Ministerio de Transporte de la Nacidon para que me
den pasaje en avidn, porque te dan en colectivo pero yo no puedo estar 30 horas arriba
de un colectivo, no puedo, no por mi pierna, por mi estado general que estoy
deteriorado. Mird si me fui a La Plata y ahora estoy... y tuve que venir porque lo lleve a L
al Regional y me vine un rato a verla a S, sino me hubiera quedado en cama todo el dia

porque me duele todo. (El Perro, 55 afios)

Evidentemente, la verdad del Perro esta en su cuerpo. ¢Su cuerpo habla aquella
tristeza que él oculta con un optimismo militante? Ese dolor insoportable, que pide a
gritos la morfina, en un cuerpo atravesado por la desorganizacidon, amenazado de
muerte, se recompone una y otra vez arrastrado por la voluntad de una subjetividad
gue no cede un palmo de su masculinidad expresada en una omnipotencia heroica. El
Perro disfruta su relato sobre su intervencién en el libro de Carlos “El Perro” Santillan
(1998). Sus ojos se iluminan, erala década de 1990, él trabajaba de remisero en Jujuy.
Era amigo del Perro Santilldan, quien le comenta que necesita viajar a Tucuman a un
encuentro sindical. El Perro le dice “yo los llevo personalmente”. Viajan en dos autos,
el Perro con Santillan en el primero y con otro chofer detras de ellos, iba la mujer de
Santillan que estaba embarazada en ese momento. Narra que volviendo de Tucuman,
comienzan a ser seguidos por la policia provincial de Salta y derivan en una carrera
desenfrenada. El Perro asegura que los iban a matar. Aumenta la velocidad, se
distancia del segundo auto, el coche policial sigue al primer auto, él volantea
abruptamente, sale de la ruta y atraviesan un cafiaveral, pierden a sus perseguidores
hasta lograr ingresar a la provincia de Jujuy. El segundo auto, con la mujer, continua
normalmente su marcha de regreso. Escuchamos el relato con admiracion. Para
corroborar los hechos, el Perro llama por teléfono a Santilldn en ese mismo momento.
Nos preguntamos mds precisamente cdmo se sostiene en el imaginario un narcisismo
masculino tan golpeado en lo real. Quién coloca el espejo, qué devuelve la imagen,
claramente la operacién de una dimensién simbdlica mediadora del orden de la
determinacion social aparece también como un recurso reparador de la subjetividad

gue se encuentra amenazada. La mirada del otro, la escucha de la otra, habilita una
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circulacién libidinal que contribuye a reparar en el yo los efectos de la pérdida.

Profundizaremos este tema enla discusion.

Durante el periodo de trabajo de campo en el Instituto, Beto ingresé al grupo
cardiovascular, hace gimnasia y pileta tres veces por semana. En seis meses le
autorizaron la prétesis. Pero él, como es plomero, cuenta que se habia confeccionado
una pierna con un cafio de plastico y nos muestra la foto. Llegd a utilizarla, pero
cuando la vieron las kinesiélogas obviamente quedd prohibida: “me dijeron que no la
usara mas porque me lastimaba, pero no me lastimaba” afirma Beto. Al respecto
puede leerse en su historia clinica: “muestra una imagen de un elemento ortésico,
confeccionado en cafio de PVC, que segln refiere estd usando en su casa. Se explica

qgue estoes un riesgo para la salud de su muién.”

Beto relata que antes de la ultima operacion comenzd a utilizar insulina, la que
combina con los medicamentos que necesita para el corazén. Entre su mujery sus hijas
le hacen los controles de glucemia en su casa. Las mujeres de la familia son las que
tejen la red de relaciones y cuidados. Asegura que su sefiora actual tiene mas
comunicacion con la hija que él: “yo no soy tan sociable” (Beto, 64 afios). La mama se
lleva bien con la sefiora, comenta que ella le pregunta “écudndo te lo vas a llevar unos
dias a tu casa?”, pero en seguida agrega: “yo estoy asi gracias a ella” (Beto se refiere a

su mujer).

Beto cree que se enfermé de diabetes por herencia, nos cuenta que su papa fallecié a
los 60 anos por diabetes y problemas cardiovasculares. No reconoce cambios en su
vida después del diagndstico, pero si afirma que después de la amputacién no pudo

seguirtrabajando. Beto define la diabetes como “una enfermedadsilenciosa”:

Si pudiera volver el tiempo para atras, haria las cosas mas correctas pero no estoy
arrepentido, no me siento ni molesto ni nada. Yo cuando me estaban por cortar la
pierna llamé al chico que crié yo y le dije que me consiguiera las cosas para poder

hacerme la pierna de plastico. (Beto, 64 afios)
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Se refiere a su aprendiz de plomero, con quien comenta tiene una relacién realmente
paterno-filial, mientras recuerda que todas sus hijas son mujeres. Nos cuenta que él
crio a este chico, hijo de una pareja anterior, que comenzd a trabajar con él y asi
aprendio el oficio. Afirma que sus expectativas son “conseguir la pierna, poder caminar
y seguir mi camino, estoy ansioso por la pierna” (Beto, 64 afios). No tiene planes para
el futuro, como otros pacientes asegura que vive “el dia a dia.” También manifiesta
estar ansioso por volver a trabajar en plomeria; el papa de chico le habia dicho trabajas
o estudias, porque todos colaboraban en la casa. Ahora él afirma no ser igual con sus
hijas porque estadn estudiando. De plomero trabajaba en una empresa desde los 12
hasta los 56 anos, luego tuvo sus propios clientes. Sentencia: “no me gusta la gente
gue no trabaja, porque me acostumbré de muy chico a trabajar y no lo aguanto.”

(Beto, 64 anos)

La conceptualizacion recurrente de la diabetes como enfermedad silendosa, o
silenciada, parece provenir del discurso médico y permear la conciencia de los
pacientes. En el caso de Beto, como muchos otros, él padecia de diabetes mucho
tiempo antes de la aparicion de los sintomas, por la premura con la que se precipitaron
las complicaciones. Beto relata que hace un afio desaparecieron su hermano y su
sobrino en el hundimiento del Rigel, un barco pesquero de Mar del Plata. Pero Beto
toma con naturalidad esta desgracia, del mismo modo que considera el trabajo en la
infancia o no asistir a la escuela primaria. Explica que ambos eran hombres de mar con
costumbre de estar embarcados, “para mi fue el destino” sefiala Beto. Sin embargo
sabemos que los naufragios son muy traumaticos para las familias y para la
comunidad. Muchas veces no se encuentran los cuerpos o no se investigan las causas,
las familias pasan muchos afios pidiendo justicia o resarcimiento por las pérdidas y son
significativas para la comunidad del puerto, porque recuerdan permanentemente los

peligros del trabajo en el mar del que dependen para la subsistencia.

Tal vez esta resignacion y confianza en el destino esté vinculada con su religién
evangelista. Beto cuenta que recurrié al evangelio después de los 40 afios debido a sus

problemas de corazén. La mama también es evangelista, concurrian a una iglesia en el
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barrio de Cerrito. Comenta que tuvo una visidon antes de la operacidon en la que le
cambiaban el corazén. Esto lo motivé a comenzar a hacer deporte y mountain bike.
Afirma que hace tiempo que ya no asiste alaiglesia. A los amigos también los dejé de
ver después de la amputacion, otros fallederon. Pero domingo por medio Beto
continda visitando a su madre: “me voy a tomar la teta con mi mama”, afirma Beto, 64

afos.
Finalmente, Santiago piensaque enfermdé de diabetes por herencia:

Bueno dicen es, como se dice, hereditario. Mi vieja, mi hermano, mi hermana también
tuvo. Mis dos hijos nada mds por el momento no han tenido. Los mismos médicos le han

dicho a ella (su mujer) que lleve los chicos a hacerse estudios, pero por ahora nada.

(Santiago, 44 afos)

El 13 de enero de 2017, recuerda Santiago con precision, estaba lavando el camidn

cuando resbalé en el estriboy cayd con todo su peso sobre un solo pie:

Pensé que era un golpe mas. Y volvi a mi casa, al otro dia voy a trabajar de vuelta y ahi
se me empezd a hinchar el pie. A los tres dias ya no daba mds, voy a la clinica, me
inyectaron y me dieron antibiéticos. Y al otro dia voy en otro horario, cambio de médico,

y me dice cdmo dejaron pasar esta semana. Vamos a amputar ahora y sera sélo el pie.

(Santiago, 44 afios)

Santiago cuenta que tuvo una sola operacion, en una clinica privada de Mar del Plata,
gue resultd en una amputacidon bajo rodilla. De ahi lo derivaron al Instituto para
rehabilitacidon. Relata que después de la operacion, estuvo siete meses con depresiony
sensacion de miembro fantasma, encerrado en su habitacién. Manifiesta que Carla, su
mujer, fue su sostén permanente. También tiene amigos compadres de Santiago del
Estero que viven en el barrio. No reconoce haber sufrido discriminacion ni problemas
intimos por la diabetes. Tiene una prétesis que sélo usa en el gimnasio porque

comenta que en casa se mueve en sillade ruedas.

Afirma que su deseo actual es volver a Santiago, pero lo encuentra dificil en especial

por los hijos y no tanto por su condicidon de salud. También manifiesta que quisiera
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lograr movilidad independiente, volver a manejar. Si tuvieran que definir la diabetes

Santiago y Carla eligenlos nombres traicionera, silenciosa:
Muy traicionera. (Carla)

Si, silenciosa y como me dijo uno de los médicos, no te vas a curar, va a vivir con vos, te
va a acompafar. Y en su momento dije vamos a tratar de hacer las cosas bien. Habia

veces que decia, no mafiana empiezo a hacer las cosas bien. Y bueno, la llevo. (Santiago,

44 anos)

Santiago afirma que a partir de la operacién estd utilizando insulina. Hace un aino que
esta en rehabilitacidon y ya tiene una prétesis. Ahora manifiesta que espera volver a
caminar, se encuentra mejor desde que comenzé el tratamiento: “volver a caminar, yo
erade ira visitar, iratomar mate, moverme, ahora no puedo hacer nada, a no ser que

venga alguieny le digo buenollevame.” (Santiago, 44 afios)

Santiago comenta que se mueve con silla de ruedas en la casa. Recién esta
comenzando a utilizar la prétesis porque tuvo una lesidn, asi que debe ir despacio. A
pesar del estado de depresidon que sufrié después de la operacién, asegura que no

realizé sesiones de psicologia:

No, no me la dieron, en la clinica tampoco. Hoy no, pero yo pienso que en su momento
me la tendrian que haber dado. No, yo incluso ahora hay amigos que me dicen el sdbado
vamos a ir a..., el miércoles..., vienen y me avisan tres o cuatro dias antes. Porque me
dicen no sé cdémo te vas a sentir vos. Por eso los familiares mismos, voy alla si querés

para no molestar, éno? (Santiago, 44 afios)

Relata que tuvo sensacidn de miembro fantasma pero lo superd, aunque con la nueva

lesion producto de la prétesis, tuvo una recaida en ese sentido para la que le indicaron

medicacion:

Tuve miembro fantasma, pero se me pasoé. Pero justo ahora cuando me habia lastimado
de vuelta, ahi volvid, y era continuo, continuo, y me dieron una pastilla para eso.
Normalmente cuando los cambios de clima que hay, cuando va a llover entonces ahi si,

pero un ratonomas y se corta. (Santiago, 44 afios)
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La ultima vez que vimos a Santiago, su situacién se habia complicado gravemente.
Habia sufrido un preinfarto; Carla cuenta que lo encontraron desmayado en su casa.
Como consecuencia de este episodio, el tratamiento de rehabilitaciéon de Santiago se
discontinud. Ahora se encuentra en consulta con cardiologia. Carla comenta que tuvo
gue dejar de trabajar para cuidarlo, mientras los dos hijos mayores comenzaron a
trabajar embolsando papas en un establecimiento del barrio. La situacién familiar se
observa muy comprometida. La salud de Santiago se reciente, al tiempo que las

fuerzas de Carla encuentransu limite en el agotamiento.

En relacidn con la hipdtesis inicial, concluimos que los modos tempranos de
subjetivacion de género en la sociedad patriarcal vinculados con las relaciones de
dominaciéon y subalternacion explican la relegacién del cuidado de la salud en
contextos sociales e histdricos desfavorables. Los varones mantienen mejores
posiciones vinculares en los ambitos publicos, pero sienten pérdida de la omnipotendia
de una masculinidad amenazada por la desintegracién corporal. Las mujeres logran
mantener sus posiciones femeninas de cuidado y reproduccidn doméstica luego de la
amputacion y son sostenidas por redes de solidaridad de género. Destacamos que
todas y todos nuestros interlocutores conversaron desde su generosidad. Preguntaron
si su testimonio podria realmente ayudar a otros y otras, dudaban de su contribucién
para la adecuacién y el disefio de mejores estrategias de prevenciéon de las
complicaciones de la diabetes. Sin embargo, todos y todas también han reconocido
haber salido reconfortados/as de las entrevistas. Sostenemos que las conversaciones
gue mantuvimos contribuyeron a aliviar en algo el sufrimiento subjetivo que conllevan
estas largas trayectorias de pacientes crénicos/as, la carrera del/la paciente es
espedalmente dramatica para esta poblacion debido a la progresién y la capacidad
deteriorante de la enfermedad. Pero pudimos observar y asi lo han manifestado, que
todas y todos salieron de las entrevistas con mejor animo de lo que habian entrado.
Observamos que encontrar un espacio de escucha, respetuoso, recordar historias de la
infancia, movilizarlas y actualizarlas, revisar los gustos, las elecciones, las posibilidades
de su vida adulta, racontar su recorrido por los servicios de salud y sus intervenciones,

verbalizar las expectativas, los motores del deseo aqui y ahora, ha tenido buenos
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efectos en el corto plazo, a pesar de las comprometidas situaciones de salud que
hemos evidenciado a través de los relatos. Hemos logrado tramar una relacién
intersubjetiva, que con algunos y algunas de ellos se mantiene en el tiempo y
trasciende este trabajo. Retomaremos las preguntas que fueron planteadas durante la
reproduccién de las narraciones sobre las trayectorias subjetivas de las mujeres y los
varones en tratamiento de rehabilitacidon en el siguiente capitulo de discusién de los
resultados, en articulacion con otros trabajos y desarrollos tedricos, como un aporte a
la adecuacion social y al género de las estrategias de prevencidon de las complicaciones
de la diabetes y al disefio de futuras investigaciones en el campo de la salud con

perspectivade géneroy derechos.
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7. DISCUSION

En la dimensidn general, la comprometida situacion sodal y econdmica de las mujeres
y los varones entrevistados, empeorada por las politicas neoliberales en Argentina, se
suma a la experienda indefinida de la condicién de diabetes para agravar la magnitud
de las complicaciones en unas trayectorias de salud que pueden ser definidas como
deteriorantes. Las complicaciones vasculares, oftalmoldgicas, odontoldgicas,
inmunoldgicas fueron recurrentes y ocurrieron en un contexto que se caracterizé por
las dificultades institucionales de coberturas, traslados, pensiones, jubilaciones,
certificados de discapacidad. Mercado Martinez y Diaz Medina (2010) encuentran que
en México, las personas que padecen dos o mas condiciones crdnicas, junto con la
diabetes, aluden a ellas en conjunto. Esta observacién, que también hemos
encontrado entre los y las pacientes entrevistados, sugiere que la clasificacion
biomédica de las enfermedades se sobreimprime sobre las experiencias subjetivas en
los contextos socio-culturales. La nosologia biomédica expresada en la clasificacion de
enfermedades de la OMS, como sefialdramos en un estudio realizado con
comunidades indigenas de Salta (Hirsch y Alonso, 2020), considera limites o fronteras
de la enfermedad que muchas veces no son reconocidas por las experiencias
subjetivas. Puesto que éstas responden a los contextos socioculturales en los que se
constituyen y por lo tanto incorporan las categorias médicas en tanto organizadoras de
la experiencia subjetiva con distinto grado de éxito o fracaso. En el caso de los y las
pacientes con amputaciones, sus trayectorias de salud parecen coincidir con las
trayectorias deteriorantes que sefialan Mercado Martinez y Diaz Medina (2010). Segun
los trabajos revisados por estos autores, las trayectorias de las personas con diabetes
pueden ser estables, oscilatorias o deteriorantes y estos atributos se vinculan
espedialmente con la situacién social y econdmica. En las trayectorias estables, las
personas manifiestan que la diabetes no les ha ocasionado molestias en su vida
cotidiana, en las oscilatorias los pacientes presentan alternancia entre periodos de
deterioro y de mejoria y las deteriorantes se caracterizan por un proceso constante y

creciente de sintomas y efectos secundarios multiples.
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Estas consideraciones se profundizan en su dimension particular de acuerdo con los
estereotipos de género: las mujeres, sujetas del mandato de sostén de la reproduccién
domésticay los varones, en su rol en la provisién del sustento econdmico. Pero parala
mayoria de las mujeres entrevistadas, esta responsabilidad doméstica del cuidado se
articula con la responsabilidad en la provision del sustento familiar. Como se evidencié
en otros trabajos (Tajer et al., 2014), se encuentra en ellas la doble exigencia,
doméstica y asalariada, en la postergacién de su condicién de salud con efectos
concretos en el incremento del malestar sobrante (Bleichmar, 2009), vinculado en este
caso con la interseccién en la subalternidad de género y de clase sodial. La conjuncion
de dos ejes de opresidon, dada por el género y la clase social, se explica desde el
concepto de interseccionalidad (Couto, Oliveira, Separavich y Luiz, 2019), definido
como la generacién de un lugar social atravesado por relaciones de poder

sobrepuestas que caracterizaria las posiciones de subordinacién en las que las mujeres

vivencian sus experiencias de salud. 19

Entendiendo que existe una relacion entre el pasado y el presente en la trayectoria
biografica del sujeto, como planteara Freud (1920), incluimos una nueva categoria de
analisis en la ocurrencia de la complicacién de la diabetes diferencial entre los varones
y las mujeres, que tiene que ver con las narrativas de experiencias traumaticas en la
infancia. La mayoria de los y las participantes manifestd haber tenido que dejar la
escuela para trabajar a edades muy tempranas. No es extrafio, el trabajo infantil en
Argentina se reprodujo como parte de la economia doméstica en los ambitos rurales,
muchos de los que provienen los y las entrevistadas, o se incluyé en las relaciones
asalariadas de los cosecheros de estacién (Aparicio, 2009). Los esfuerzos orientados a
la remocion del trabajo en la infancia y a la regularizacién de la situacién laboral en el
campo, estan expresados en la reforma constitucional de 1949 (Nemcovsky, 2013). La
proscripcion posterior del peronismo en la escena politica nacional y décadas de
militarizacion del pais arrasaron con el cumplimiento de estos derechos. Recién en
1990, con la adhesién a la Convencién Internacional sobre los derechos de los nifos,

las nifias y los adolescentes de 1989 a través de la Ley Nacional 23.849 y su

¥ Partedelos resultados y la discusion de esta tesisfue publicada en Alonso (2021).
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incorporacion ala Constitucién Nacional de 1994, Argentina abre un nuevo capitulo en
el reconocimiento de infancias y adolescencias con derechos al cuidado, a la educacién

y a larecreacion.

Los varones entrevistados que trabajaron desde la infancia temprana, manifestaron
haber incorporado el mandato paterno de forma naturalizada. Sin embargo, estos
mismos varones, en los casos en los que son padres, hoy manifiestan un
distanciamiento de la posicidon paterna: ya no exigen a sus hijos que salgan a trabajar,
sino que los alientan a continuar los estudios. Las mujeres no sufrieron menos, porque
en general trabajaron en el servicio doméstico, en las mismas casas en las que
trabajaban sus madres o en otras contactadas por hermanas o primas en los nuevos
ambitos urbanos. Asi se fueron constituyendo en la reproducciéon de unas relaciones
de subalternidad desde edades también muy tempranas. En unas relaciones que,
signadas generacionalmente, en pocos casos han podido resolverse por fuera del
matrimonio. En estos casos la industria del pescado en Mar del Plata jugd un rol
importante en la asalarizacién de estas mujeres. Se abren nuevas preguntas para
investigaciones colaborativas, relativas a la especificidad genérica de las lineas de
continuidad entre las deficiendas en el cuidado de la infancia y los modos de cuidado
de las condiciones de la salud en la vida adulta. Sin entrar en la discusién sobre la
etiologia de la enfermedad, un nifio que no puede enfermarse porque debe trabajar en
el campo, una nifia que no puede enfermarse porque no puede desatender las tareas
domésticas de la casa propia o de la ajena, ¢como tramita muchos afios después en su

vida adulta un diagnédstico de una enfermedad crénica como la diabetes?

En la dimensidn singular, se observd que el diagnodstico de diabetes no operé como
una ruptura biografica, no significd un antes y un después en la vida de estos sujetos.
Pecheny, Manzelli y Jones (2002) observaron en las y los pacientes créonicos de VIH-
sida una ruptura biografica en el momento del diagndstico, aunque este quiebre vital
no necesariamente indicaba la adhesidén a los tratamientos médicos. Probablemente
revestida de otros sentidos no asociados con la transmision y la muerte, el diagndstico

de diabetes para la mayoria de las mujeres y todos los varones entrevistados no
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provocd grandes cambios en la vida cotidiana. Varones y mujeres amputados por

diabetes han manifestado haber continuado con su vida normal luego del diagnéstico.

Siguiendo el planteo tedrico de Tajer (2009a) en la elucidacién de modos diferenciales
de vivir, enfermar, consultar, ser atendidos/as y morir entre los géneros, nos hemos
preguntado acerca de los diferenciales entre los varones y las mujeres acerca de la
tramitacidn del diagndstico. Al respecto, hemos revisado el historial psicoanalitico de
los mecanismos de defensa, pensando que es alli donde podria encontrarse una clave
con potencial explicativo de la desoida del diagndstico, su evitacion, negacién o
resistencia entre las mujeres y los varones. La relacién establecida entre ciertas
neurosis y determinados tipos de defensa, tales como “la histeria con la represion, y la
neurosis obsesiva con los procesos de aislamiento y anulacién” (Freud, 1965, pp.43-
44), podria considerarse una aproximacion diferencial a los mecanismos de defensa
ante los estimulos internos, especialmente cuando la represion se ha vinculado con
supresién del deseo sexual y las otras formas de defensa, entre las que también se
incluyen la proyeccién y la introyeccidn, con los impulsos agresivos. Freud afirmaba en
1925 que “..sabemos con certeza que la histeria tiene mayor afinidad con la
feminidad, asi como la neurosis obsesiva con la masculinidad” (Freud, 19922, p.135).
En textos previos de 1905, la diferencia era mas relativa, especialmente la mencién de
una histeria masculina (Freud, 1992c). Luego de los procesos de revisién del
psicoanalisis sobre los que volveremos mas adelante, ya no estamos tan seguras ni
siquiera de la certeza de la diferencia sexual en la constitucén psiquica (Alonso,
2018b). En cambio, planteamos que la reactualizacion de un mecanismo infantil, la
negacion de la realidad para la proteccidon del yo del displacer frente a los peligros
externos, parece emerger ante la irrupcion diagnostica de la enfermedad crénica: “el
método de la negacion ante la imposibilidad de rehuir de una realidad penosa y su
caracter primitivo y normal de elusién del displacer” (Freud, 1965, p.105). Asumiendo
gue los tipos de defensa tienden a la estereotipacion alo largo de los derroteros de la
vida del sujeto, entendemos esperable que vuelvan a activarse ante la situacion de un
diagnodstico que va a afectar las condiciones de vida en forma crénica. Como explica

Freud, “cuando a causa de una catastrofe —pérdida del objeto de amor, enfermedad,
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miseria, guerra- el individuo sufre un cambio inesquivable en su forma de vida, el yo ha

de enfrentarse nuevamente con la primitiva situacién de angustia.” (Freud, 1965,

p.116)

Sostenemos que la negacién del diagndstico responderia mdas al despliegue de
procesos de defensa que, al servicio del principio del placer, ponen entre paréntesis el
principio de realidad, como planteara Freud en 1920 (Freud, 1992b). Esta perspectiva
conduce a revisar la negacion del diagndstico de diabetes como una falla en el
autocuidado, una explicacién propia de la biomedicina, y reubicaria esta respuesta, o
su ausencia, en el complejo dambito de los dispositivos de defensa del yo. Con el
tiempo, la defensa por negacién conllevara efectos paradojales en la salud del sujeto,
por haber obstaculizado la prevencion de las complicaciones de la diabetes. Las
caracteristicas atribuidas a la enfermedad silenciosa contribuirian también a la
activacion de los procesos de negacion. Puede pensarse también en un dispositivo
supletorio; ante la caracteristica inmunosupresora de la diabetes, el/la sujeta que la
padece pone en marcha los dispositivos psiquicos de defensa. Pero es preciso revisar
estas consideraciones en los contextos sociales actuales de produccion de
subjetividades de varones y mujeres en situacion de vulnerabilidad econdmica de
modo de encontrar modos adicionales de resistenda. Estas otras formas de resistencia
pueden manifestarse en los vinculos transferenciales posibles de establecerse entre los
y las médicas y lasy los pacientes, y permitir dar cuenta de los diferenciales de género
en los modos de tramitar el diagndstico de diabetes. Esta es otra linea posible de
investigacion que se abre a partir de este trabajo de tesis, la que puede ser
profundizada en los actuales contextos sanitarios y epidemioldgicos signados por las

nuevas modalidades vinculares restringidas por la pandemia de coronavirus.

Distinta es la irrupcién de la discapacidad a partir de la amputacion en los varones y
mujeres con diabetes entrevistadas. La amputacidén constituye el acontecimiento que
va a irrumpir drasticamente en la vida de los/as sujetas. En filosofia la idea de
acontecimiento supone una ruptura con la metafisica, en lalinea del pensamiento del

devenir de Heiddeger, Vattimo y Badiou (Leveque, 2011) y Deleuze (Esperén, 2017).
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Vicente Zito Lema (2020) recupera las ideas de Badiou para pensar la pandemia de
COVID-19 como acontecimiento en términos de ruptura histérica y las oportunidades
que abre para la transformacién social. Nosotras planteamos que la amputacién
consiste en una novedad que devino en la trayectoria subjetiva y abre un proceso de
cambio radical y una discontinuidad en la historia del/a sujeta. La amputacidn, y no el
diagndstico de diabetes, sera la verdadera ruptura biografica en miultiples sentidos: la
mutilacion del cuerpo individual, la afectacion del cuerpo social, la emergencia de un
nuevo cuerpo politico, nace un nuevo sujeto acreedor de otros derechos, los de la
discapacidad (ver Anexos, imdagenes y documentos de los reclamos publicos por los

derechosde la discapacidad).

La pérdida de un miembro puede originar una sensacién fantasma: se siente la pierna
gue ya no estd. Ademads de ser un peligro potencial para la estabilidad fisica del sujeto,
gue puede caer en sus intentos fallidos de movilidad, la pérdida de un miembro
inaugura un proceso de duelo, un afecto orientado a tramitar esa pérdida: coincide
con el proceso de duelo sefialado por Freud entre 1915 y 1517, que arriba al
acatamiento de la realidad paso a paso, mientras la existencia del objeto perdido
continlda en lo psiquico. Las diferencias entre duelo y melancolia que trazara Freud,
explican que el duelo constituye una afectacién normal frente a un proceso de
pérdida, de la persona amada o su investidura libidinal, mientras que la melancolia
inaugura un proceso patoldgico. Segun Freud, “la melancolia se singulariza en lo
animico por una desazon profundamente dolida, una cancelacion del interés por el
mundo exterior, la pérdida de la capacidad de amar, la inhibicion de toda
productividad y una rebaja en el sentimiento de si que se exterioriza en
autorreproches y autodenigraciones y se extrema hasta una delirante expectativa de

castigo” (Freud, 19932, p.4). El duelo puede presentar los mismos rasgos menos uno: la

perturbacion del sentimiento de si que provoca un empobrecimiento del yo.

Esta distincion podria constituir un marco aproximativo a la explicacién de la
complejizacion del duelo en melancolia, principalmente en algunos de los varones

entrevistados, que han experimentado procesos agudos de depresidn, algunos con
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sintomas de regresion e ideacidn suicida. Un proceso que no hemos encontrado entre
las mujeres, quienes como hemos visto, a la manera de Sally, el personaje de Tim
Burton en El Extrafio Mundo de Jack (Burton et al.,, 1993), se reinventan a cada caida,
después de cada pérdida, zurcen su falta y vuelven a incorporarse para continuar con
el sostén de ellas mismas, sus familias, sus hogares, sus actividades. Una distincion
adicional que encontramos entre la situacion de duelo por la pérdida de la persona
amaday la pérdida de un miembro del propio cuerpo, es que el duelo que puede darse
con la primera situacion tiene un final: “una vez cumplido el trabajo de duelo el yo se
vuelve otra vez libre y deshinibido” (Freud, 19932, p.5). En cambio la pérdida de un
miembro del cuerpo perdura con renovada actualidad en la vida del sujeto; incluso
como hemos visto, la situacion puede complicarse aln mas y existe el temor, o el

terror, de laamenaza de pérdidainminente del otro miembro.

En el melancélico, dice Freud (19932, p.6), podemos encontrar “una acuciante
franqueza que se complace en el desnudamiento de si mismo”. Esta pérdida de
respeto con si mismo tiene que ver en el melancdélico con una situacién psicolégica
similar a la de los pacientes entrevistados: la pérdida de objeto es experimentada
como una pérdida en su yo. Sostenemos que la amputacion del cuerpo individual
implica una pérdida en el yo que en muchos de los pacientes varones entrevistados se
manifiesta en estados melancélicos. Mientras las mujeres entrevistadas, gracias a sus
redes de solidaridad de género con otras mujeres y posiblemente debido a
experiencias previas de pérdidas en el cuerpo, son capaces de sobrellevar el duelo por
la pérdida del miembro sin caer en estados melancélicos. Sera preciso continuar la
investigacion tanto en la tramitacion del diagndstico de diabetes como en las
respuestas sociales y subjetivas a la irrupcion de las amputaciones en el terreno
comunitario, que en el caso de la Ciudad de Mar del Plata ameritaria una continuacién
de lainvestigacién en los barrios periféricos de acuerdo con la procedencia de los y las

participantes de nuestro trabajo.

Nuestras observaciones coinciden con las conclusiones de Grimberg (2003) acerca de

la experiencia confrontativa de los roles estereotipados de género que resulta de la

143



convivencia con el VIH entre los varones y las mujeres. La debilidad fisica pone en crisis
las identificaciones masculinas alrededor de la fuerza y la autonomia, vulnerando las
estructuras de la masculinidad, mientras que reforzaria los lugares tradicionales
femeninos de debilidad y emotividad pero tensaria la construccién dominante de
objeto erdtico. En el caso de las trayectorias deteriorantes en diabetes, planteamos la
irrupcién de la discapacidad como la vulneracién de las posiciones subjetivas
masculinas capaz de empujar al sujeto en el transito del duelo a la melancolia y una
exacerbacion extrema del malestar sobrante para las mujeres, las que sin embargo
logran atravesar el duelo por la pérdida corporal y mantener sus posiciones femeninas
de cuidado y reproduccion doméstica. En este plano, nos preguntamos cémo puede
sostenerse la subjetividad de varones y mujeres con amputaciones, si las entendemos
como heridas profundas al narcisismo, es decir, cdmo se reorganiza la investidura
libidinal del yo para la continuidad de la vida luego del estrago generado por la
amputacion. Segun explica Freud (1914), “el narcisismo (...) no seria una perversion,
sino el complemento libidinoso del egoismo inherente a la pulsién de
autoconservacion, de la que justificadamente se atribuye una dosis a todo ser vivo”
(Freud, 1993b, pp.71-72). La libido o energia sexual es vinculada por Freud con el
desarrollo sexual del “hombre”; su introversion es necesaria para la pulsion sexual. La
economia libidinal hace que la investidura yoica se distinga de la investidura de objeto.
El individuo dice Freud (1914) “lleva una existencia doble, en cuanto es un fin para si

mismo y eslabdn dentro de una cadena de la que es tributario...” (Freud, 1993b, p.76)

Una herida en la investidura libidinal del yo, en este caso una mutilacion, requeriria
desde este punto de vista econdmico, la recuperacion de la energia sexual puesta en el
objeto nuevamente hacia el yo, en lo que podria constituir un narcisismo secundario.
Una suerte de reparacién libidinal o un lamerse las heridas. En 1905 Freud habia
planteado la existencia de este proceso: “..en cuanto a los destinos de la libido de
objeto, que es quitada de los objetos, se mantiene fluctuante en particulares estados
de tensién y, por ultimo, es recogida en el interior del yo, con lo cual se convierte de
nuevo en libido yoica. A esta ultima, por oposicién a la libido de objeto, la lamamos

también libido narcisista. (...) La libido narcisista o libido yoica se nos aparece como el
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gran reservorio desde el cual son emitidas las investiduras de objeto y al cual vuelven a
replegarse; y la investidura libidinal narcisista del yo, como el estado originario
realizado en la primera infancia...” (Freud, 1992c, pp.198-199). Este proceso es
explicado por Freud en términos de una “economia libidinal” y aun mas, llega a
caracterizar la naturaleza “masculina” de la libido debido al caradcter “pasivo” de la
sexualidad femenina. Estas y otras consideraciones seran especialmente cuestionadas
por las revisiones posteriores del psicoandlisis (Meler, 2017; Alonso, 2018c), como

enseguidaveremos.

De nuestras observaciones surge que las mujeres son capaces de una mejor
recuperacion del duelo por la pérdida del miembro y no encontramos en ellas caidas
profundas en la depresion o la melancolia. Hemos atribuido estas capacidades a los
vinculos de género entre mujeres, a las redes de solidaridad femenina, las que pueden
ser entendidas como sororidad, que operan como sostén afectivo y consuelo del yo. Es
decir, un tipo de vinculo con la realidad, con el mundo exterior, que podemos describir
como mds amoroso y tierno. Podriamos estar frente a un tipo de erotismo que recarga
las energias libidinales del yo y le permite su reorganizacién narcisista para la
proyeccion satisfactoria de la vida. En |la elaboracidon de estrategias de prevencion y
acompafnamiento de las complicaciones de la diabetes mellitus, proponemos aprender
de estas estrategias vinculares femeninas, basadas en lazos de sororidad, para su

extensidn entre los géneros.

Tradicionalmente el psicoanalisis ha considerado el psiquismo normal como producto
del reconocimiento de la diferencia sexual binaria: femenino o masculino. La
incorporacion del feminismo primero y de la diversidad sexual después ha contribuido
a considerar la constitucion de modalidades deseantes fuera del modelo
heteronormativo, vinculado con la reproduccion bioldgica de la especie. Segun Tajer
(2013b), desde la perspectiva de género, el psicoandlisis ha logrado ciertas
reformulaciones de la femineidad, entre las que se destacan el abandono del
masoquismo como nucleo de lo femenino y su concepcion como un tipo de

erogeneidad que se constituye en el marco de relaciones de dominacién, la revision
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del superyd femenino y sus deficientes aportes a la cultura; el pasaje de la envidia del
pene, a la envidia del lugar social masculino; el cambio en la concepcidn de la histeria
femenina: de la forma “normal” de ser mujer a una salida entre el narcisismo de
género femenino y las practicas de sexualidad en la formacién social e histérica
patriarcal y la revision del deseo de hijx como modalidad privilegiada de constitucion
de la adultez normal en una mujer. Estas consideraciones abren nuevas miradas sobre
los mecanismos de defensa y especialmente de sus rasgos mas funcionalistas en la

evitacién del displacer.

Desde la articulacion de las ldgicas colectivas en la produccidn de la subjetividad que
plantea Fernandez (2008), los mecanismos de negacién del diagndstico pueden
interpretarse mejor como lineas de fuga o resistencia de prescripciones sociales
instrumentadas desde la biomedicina sobre los cuerpos de las mujeres y los varones.
La desoida al diagndstico y tratamiento se manifiesta en algunos casos como un
ejercicio de autonomia, antes que por un desconocimiento de las consecuencias de la
diabetes no tratada. La complejidad de los dispositivos de resistencia puede articularse
de manera diferencial en las posiciones de género que reproducen la desigualdad en
las sociedades urbanas contempordneas: la sobrecarga femenina de la doble
responsabilidad doméstica y asalariada y la exigencia masculina para mantener el rol
protagénico en el sostén econdmico del hogar o su ilusion. Como vimos, la negacién
del diagndstico de diabetes en las mujeres era fundamentada en la responsabilidad del
cuidado de los hijos y la familia; en los varones también era la familia el fundamento
de la postergacion del cuidado, pero en otro sentido mads vinculado con la funcién de
sostén econdmico. El trabajo y la responsabilidad laboral estaria mas vinculado con los
procesos generacionales de subjetivacion masculina, mientras que las tareas
domeésticas lo estarian con los de subjetivacién femenina, aun cuando recaiga sobre las
mujeres la doble responsabilidad asalariada y doméstica, la primera queda
invisibilizada, aunque cumplida, por la segunda. El realismo de las experiencias de
subordinacién, como efecto de haber vivendado infancias duras, genera un
acostumbramiento al mal vivir puesto que la vida aparenta haber sido siempre asi.

Estas experiencias pudieron haber generado el destierro del deseo cuya posibilidad
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estamos proponiendo volver a incorporar, a veces por primera vez en las trayectorias

de estos/as pacientes.

En la elaboracién de las estrategias diferenciales de prevencién serd necesario articular
la complejidad de las dimensiones generales, particulares y singulares analizadas en la
negacién del diagndstico de diabetes. Los procesos psiquicos de defensa tendientes a
la conservaciéon del yo y la evitacion o postergacion del displacer, en la
contextualizacién histérica de las particularidades propias de los procesos de
subjetivacion de género. Como explica Bleichmar (2009, p.96), “la produccidon de
subjetividad, (...) concebida ésta en sus formas histdricas, regula los destinos del deseo
en virtud de articular, del lado del yo, los enunciados que posibilitan aquello que la
sociedad considera ‘sinténico’ consigo misma.” Si bien la produccién de subjetividad es
un componente fuerte de la socializacidn, las situaciones histdricas de catastrofes,
como la desocupacion o la marginalizacion de grandes sectores de la poblacién en

Argentinason productoras de modos graves de de-subjetivacion.

Es esperable que estas circunstancias generales y particulares, articuladas con las
pérdidas singulares vinculadas con la enfermedad y la amputacién del cuerpo, las que
podemos considerar como un superlativo de malestar sobrante, generen efectores
devastadores en la subjetividad de los varones y las mujeres afectados, que precisen
de estrategias articuladas también de reparacién de los recursos subjetivos de defensa
y del fortalecimiento de los vinculos sociales de sostén econdmico y afectivo. Una
estrategia de resubjetivizacién que contribuya a reducir el malestar, presente en los
varones por la subalternidad de clase social, pero maximizado en las mujeres debido a

los costos subjetivos de la interseccion de clase y de género en las relaciones de

dominacion.

Una tercera reflexion para esta discusién se sitla en el campo epistemoldgico y su
articulacion metodoldgica, especialmente en las potencialidades de didlogo e
interrelacion entre los estudios de género, la antropologia, el psicoanalisis y la
epidemiologia sociocultural en el campo de la salud colectiva. Especificamente

proviene de la pregunta acerca de las posibilidades que abren las etnografias
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colaborativas (Rappaport, 2007) para la investigacién cualitativa en epidemiologia
sociocultural. Esta discusidn la incluimos en un trabajo presentado en las | Jornadas de
Antropologia y Salud de Argentina (Alonso, 2018a) junto con los resultados
preliminares de esta investigacion. Partimos de sefialar que el desafio de la
investigacion participativa, antes que el mero registro de datos, consiste en

comprendery apoyar las formas de resistenciaa un orden social que es injusto.

Si entendemos que el proceso de salud, enfermedad, atencidén-prevencién no escapaa
la determinacion de clase, de etnia y de género, coincidimos con la epidemiologia
critica en que éste es expresidon de las desigualdades sociales del modo de produccion
del capital. De modo que cuando emprendemos investigacidon en el campo de la salud
colectiva, asumimos una responsabilidad ética: tomamos partido por la vida de
nuestros interlocutores, los y las padecientes. Y en el caso de esta tesis nos propusimos
hacerlo desde la recuperacion de la complejidad de la dimensién de su experienda a
través de una escucha profunda y de una busqueda de las potencialidades
transformadoras de su deseo. Por otro lado, la etnografia colaborativa es el
fundamento de una antropologia activista que se practica en América Latina,
espedalmente con los movimientos sociales. Pero también la investigacion accion

participativa es el enfoque de la investigaciéon feminista en psicologia, como dejamos

planteado en la metodologia.

Entonces nos preguntamos ¢cdmo articular las propuestas de investigacion acciéon
participativa desplegadas principalmente en los ambitos comunitarios con los estudios
con los y las pacientes en los servicios de salud? Como respuesta a esta pregunta,
proponemos incorporar el deseo desde la perspectiva de derechos, su escucha y
atencion, el derecho al propio deseo, con el propdsito de abrir la posibilidad hacia la
produccion de investigaciones participativas también con los y las pacientes de los
servicios de salud. Asi el trabajo de campo en el ambito de los servicios de salud es
reconceptualizado, ya no como el lugar de recolecciéon de datos, sino como la

oportunidad de construccién de unas relaciones intersubjetivas que plantea nuevos

148



desafios y aporta elementos que ayudan a contemplar las particularidades propias de

la investigacion cualitativaensalud.

En este trabajo, la escucha del deseo, la busqueda activa de eros, posibilitéd la
produccidn colectiva de un proyecto de ordenanza municipal, basado en la convencién
internacional de los derechos de las personas con discapacidad, incorporada por la Ley
Nacional 26.378 (ver Anexos). El proyecto fue gestado con pacientes del Instituto luego
de las conversaciones entabladas en las entrevistas, en las que emergieron no
solamente las dificultades de movilidad autdnoma, sino también la direcciéon de su
deseo. La propuesta que resultd solicitaba al Concejo Deliberante del Partido de
General Pueyrreddn una autorizacién para la circulacidn con cuatriciclos por las calles
de las localidades del partido para las personas con discapacidad motora por
amputacion de una de sus extremidades inferiores. Su fundamentacion contemplaba
las dificultades de movilidad auténoma en las calles, ya sea en las deficiencias de
adaptacion del transporte publico como en los obstaculos fisicos para el
desplazamiento en silla de ruedas, con la situacién especial de aislamiento social que
padecen muchas veces las personas con este tipo de discapacidad. Viéndose
vulnerados sus derechos a la autonomia e independencia y sometidas a diversas
barreras que impiden su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas personas. La Ordenanza Municipal no llegd a materializarse
aun, sin embargo el proceso de elaboracidon colectiva produjo alivio subjetivo a los
pacientes intervinientes, reforzé el vinculo social y reconectd las subjetividades con el

motor de su deseo.

También acompafiamos los reclamos publicos por los derechos de la discapacidad
junto a pacientes y residentes en las calles de Mar del Plata, frente a la Municipalidad
de General Pueyrreddn. Incluimos en los Anexos imagenes de la movilizacion y el

documento de 21 puntos entregado al intendente. En ambos casos la referencia es la

Convencion Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad de 2006.

Destacamos que en el mismo sentido, Mercado Martinez y Diaz Medina (2010, p.129)

concluian que “es preciso escuchar sistematicamente la voz de las personas enfermas
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y sus familias; este grupo de personas demanda ser visto, tocado, y escuchado; se
requiere realizar investigaciones que utilicen metodologias cualitativo participativas
gue involucren tanto a los pacientes, como alos familiares y profesionales de la salud;
es necesario continuar los estudios que profundicen en la experiencia, los significados
y las trayectorias de los nifios y jovenes enfermos; se requiere una estrategia capaz de
incorporar las miradas de los diversos actores, incluyendo la de las personas con
diabetes. (..) se requiere explorar la situacion de otros sectores sociales, como la de
los campesinos, los indigenas y las clases medias”. Con este trabajo intentamos realizar
esta escucha resubjetivamente involucrada y nos preguntamos por el estatuto del
deseo (Guattari y Rolnik, 2005) en las y los pacientes afectados con amputaciones por
las complicaciones de la diabetes. Schepper-Hughes y Lock (citados en Good, 2003,

IH

p.217) plantean la distincidon entre un “cuerpo individual”, “un cuerpo social” y “un
cuerpo politico”, es decir que tanto la afectacién del cuerpo como su impacto en la

subjetividad se desarrollaen el entramado social y politico.

III

El caracter social de la psicologia, “toda psicologia es psicologia social” segun afirmara
Freud, que supone que lo colectivo es sujeto de lo individual, ha sido especialmente
sefialado por Fernandez (2008). Para la autora historicamente los cuerpos han
obedecido pero también han resistido, transgredido, han trazado lineas de fuga de las
prescripciones sociales: “pero, en qué lenguaje incomprensible nos hablan los cuerpos
violentados y violentadores de los excluidos-expulsados sociales, los cuerpos bizarros
de la locura, los cuerpos “saturados” de las adicciones, los cuerpos privados de las
anorexias, los cuerpos espasmédicamente rebasados de las bulimias, los cuerpos
reinventados de travestis y transexuales?”, se pregunta Fernandez (2008, p.264).
Retomando esta linea de pensamiento, preguntamos ¢desde qué lugar nos hablan los
cuerpos de las mujeres y los varones amputados? ¢Desde la reactualizacion de los
mecanismos de defensa que les han permitido con éxito o fracaso relativo la
prolongacién de la vida? ¢Desde una sustitucion satisfactoria de la sentencia del

diagndstico, que restaurara la ruptura de los imaginarios?
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La amputacién irrumpe como un real inaceptable, que se tramita segun las posiciones
genéricas del sujeto y hace estallar de un golpe el imaginario narcisista de la
completud, frente al que desmayan todos los mecanismos de defensa conocidos.
¢Como se sostiene el sujeto en esta situacion de catastrofe de-subjetivante? ¢Cuales
son las posibilidades de recuperacion o recomposicion subjetiva de las mujeres y los
varones? ¢Cual es el lugar de los vinculos transferendales en este sostén? Nuestras
preguntas iniciales de investigacion se complejizaron conforme avanzé la escucha, el
involucramiento intersubjetivo en el campo y la relectura de los textos tedricos. La
amputacion constituye, como dijimos, ese acontecimiento que deviene en ruptura
histérica en las trayectorias subjetivas, pero que también puede abrir otras
potencialidades a la circulacién del deseo. Sostenemos que es alli, en la recuperacién
de ese lugar deseante, donde pueden operarse procesos de re-subjetivacion que

devuelvanal/asujeta la voluntad de viviry amar.

Fernandez (2008) plantea la potencialidad creadora desde una légica de subjetividades
que produce en situacién, en el entre de un colectivo en accidn. Pero nuestros/as
interocutoras, las y los pacientes con amputaciones han ingresado al mundo de la
discapacidad y con ello a un tipo de aislamiento o confinamiento signado por las
barreras de movilidad y la pérdida de autonomia en los movimientos que muchas
veces los y las recluyen en los ambitos domésticos, impidiéndoles la participacién
plena en la vida y los intercambios comunitarios. A esta situacidon se suman las
constantes complicaciones de la enfermedad que requieren de atencion médica,
rehabilitaciones, nuevas internaciones, tramites administrativos por coberturas,
traslados, etc. Esta situacién de aislamiento social que los y las pacientes con
amputaciones sufren tiene efectos en las condiciones de posibilidad de sus
producciones subjetivas, si entendemos la subjetividad como emergencia del vinculo

social.

Segun Guattari y Rolnik (2005, p.48), “la subjetividad esta en circulacién en grupos
sociales de diferentes tamafios: es esencialmente social, asumida y vivida por

individuos en sus existencias particulares”. Desde estas perspectivas que enfatizan en
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el caracter social de la subjetividad, se entiende que el deseo ya no obedece al intento
de sutura de una falta subjetiva, sino a la potencialidad creadora de su instalacion en el
lugar social. Esta reconceptualizacién del deseo, que surge de la revisidn critica del
psicoanalisis estructural, consiste en una ruptura epistemolégica que tiende a superar
la disyuntiva moderna de la eleccidon entre el deseo, mas cercano al principio de placer,
y los limites impuestos por el principio de realidad, archivando al deseo al ambito de lo
imposible. Desde estos cuestionamientos Guattari y Rolnik (2005) abren los
interrogantes de otras posibilidades de manifestacion del deseo, fuera de la
culpabilizacion de la clandestinidad, proyectado hacia la construccién de otras

realidadesy otras referencias.

Para el caso de los varones y las mujeres entrevistadas en este trabajo, estas
posiciones habilitarian la superacion del énfasis en la adaptacion individual en los
tratamientos de rehabilitacion, o de habilitacion como actualmente se los denomina,
de la discapacidad hacia la transformacion colectiva de una realidad que aparece mas
bien como de-subjetivante antes que organizadora de la experiendia subjetiva. Desde
estas posiciones, sostenemos que un universo nuevo podria abrirse en el tratamiento
de la discapacidad con perspectiva de género, un universo que precisara de los
dispositivos grupales para contribuir a recomponer los vinculos sociales afectados por
las condiciones asociadas a estos padecimientos. El abandono de la concepcion cadtica
del deseo, en tanto pulsion que hay que ordenar, disciplinar, encuadrar, y su
sustitucion por un modo de produccién deseante, puede orientar la organizacion de
dispositivos terapéuticos grupales del tipo operativo en las instituciones de atencidn
de la salud, destinados a prevenir las complicaciones de la diabetes y a rehabilitar a los

y las pacientes con discapacidad por las complicaciones.

Trabajamos las entrevistas a los y las pacientes que sufrieron amputaciones, buscando
una trama subyacente, la que desde la perspectiva de Byron Good, expresa “la
representacion de los elementos ‘subjuntivizadores’ de los relatos, en los elementos
‘imaginarios’ que sugieren la indeterminacion, una apertura a la posibilidad vy al

potencial de cambio y superacion en la vida de los pacientes” (Good, 2003, p.267). Del
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analisis del material con esta perspectiva, concluimos que la movilizacién de las
experiencias traumaticas relatadas en el origen de la enfermedad, pero también en el
pasado histdrico del/la sujeta, esa trama subyacente que pide a gritos ser escuchada,
es una oportunidad para ser circulada en transferencia. Pero también “el pragmatismo
de las estrategias narrativas de la enfermedad” (Good, 2003, p.285), ese relato
exhaustivo que como vimos adquiere ritmo, se acelera en la descripcién de cada
detalle de las amputaciones, y no asi de los diagndsticos, viene a conjurar el lugar del
sufrimiento, la expresion mas acabada del malestar sobrante. Pero nunca lo logra
completamente, la emocién aflora, el llanto, la angustia, |a bateria de afectos ligados al
nuevo trauma, las operaciones, las mutilaciones, la sucesién de pérdidas, pugnan por
ser movilizados en transferencia, para recuperar la produccidon deseante. Como
destacara Bleichmar (2009), en las contradicciones de la dominacién, sus grietas,

encontramos la posibilidad de nuevas subjetividades.

La tarea no es facil; como también observamos las resistencias a los tratamientos psi
en las instituciones son importantes, recreando en cierto modo la pregunta que
plantea Fernandez (2008, p.278): “por qué los hombres —y ni qué decir las mujeres-
luchan por su servidumbre como si lucharan por su libertad”. Una pregunta que en
nuestro caso podemos multiplicar en sucesivos interrogantes que intentan una
explicacion: ¢éseran los afectos ligados a los sucesivos traumas que luchan por su
persistencia? ¢Sera una compulsion tanatica a la repeticion que inhibe la
manifestacion del prindpio del placer y con él la circulacion del deseo? ¢iSeran los
estereotipos de género que, asi como en el pasado intervinieron en la evitacion y la
negacion del diagnéstico, en el presente contindan entorpeciendo las expectativas de
vivir una vida mejor? ¢Seran las irrupciones de las sucesivas complicaciones que
enfocan Unicamente en los tratamientos médicos, lugar al que se redirige la mayor
parte de la energia del sujeto? éSeran los dispositivos psi y de las otras disciplinas, de
las instituciones, que parten de una epistemologia del sujeto mds cercana a la idea de
individuo que ala de produccién de subjetividades capaces de circular deseo entre los

vinculos intersubjetivos?
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Concretamente en el plano terapéutico proponemos la incorporacién de dispositivos
grupales en las instituciones de salud que colaboren con la prevencién secundaria y
terciaria de los y las pacientes de diabetes, y sumen tecnologia a los talleres de
educacion diabetoldgica y a los consultorios de psicologia. Si reconocemos las
potencialidades terapéuticas de la transferencia, asi como la recuperacion de unos
vinculos intersubjetivos, nos preguntamos qué caracteristicas asumen los procesos de
transferencia en el campo grupal. Como explica Fernandez (2002, p.5), “el campo
grupal no presenta un cuerpo tedrico sistematizado”, sino que se constituye mejor
como un campo de problematicas. Pero existe coincidencia en afirmar que en la
dindmica grupal confluyen un dispositivo, un coordinador/a y el denominado plus
grupal. Un plus que excede a la sumatoria de los y las integrantes del grupo y que
emerge de la propia dindmica del grupo. Las organizaciones grupales reciben aportes
del psicoandlisis y la sistematizacién que realizdé Pichén Riviere en grupos operativos
les permitié su trascendencia en dreas mas amplias como la salud y la educacidn. La
psicologia social, nutrida del psicoanalisis, pone énfasis en los organizadores
fantasmaticos de la dindmica y el funcionamiento de los grupos, resultantes de
procesos complejos de transferencias multiples entre sus integrantes y sus roles
diferenciados. En una revisiéon histérico-epistemoldgica del campo grupal, Fernandez
(2002) incorpora los organizadores socio-culturales, con el doble propdsito de articular
los aportes del psicoanadlisis con los de otras disciplinas al campo grupal, asi como

poner en contexto la produccion de subjetividades que allise genera.

Pichdén Riviére y Quiroga (1970) se encargaron de tematizar las potencialidades de la
transferencia en la psicologia social. Retomando las primeras definiciones de Freud
acerca de la situacion transferencial y sus elementos de resistencia a la emergencia del
recuerdo, y su sustitucién por la accion que revive el vinculo, la psicologia social es
capaz de problematizar la existencia de la transferencia en la situacién grupal y su
tarea. La existencia de la transferencia evidencia el compromiso de dos momentos
temporales: la conexién del presente con el pasado, ya seiialada en el analisis de las
dimensiones de este trabajo. Desde el punto de vista psicoanalitico, el rechazo de un

deseo en el pasado se actualiza en el presente en la relacién con el terapeuta, con la
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emergenda del mismo afecto original que obligd al destierro del deseo. Se ponen en
acto mecanismos de defensa tales como la proyeccién, el control, la negacién. Segun
Pichdén Riviere y Quiroga (1970), “la transferencia consiste, entonces, en una "conducta
réplica", una "analogia emocional”, en un "como si". La transferencia debe ser
entendida como la manifestacion de sentimientos inconscientes que apuntan a la
reproduccidén estereotipada de situaciones, constituyendo una caracteristica de la
adaptacion pasiva. Esta reproduccion estaria al servicio de la resistencia al cambio, de
la evitacion de un reconocimiento doloroso, del control de las ansiedades basicas
(miedo a la pérdida, miedo al ataque)” (p.2). Modificar, proyectar al sujeto hacia una
nueva situacién, que supere la conducta estereotipada, exige una posicdn activa
frente a la que surgen resistencias. El nuevo aprendizaje requiere de una
reestructuracion de los vinculos subjetivos. EI miedo a la pérdida de los vinculos
anteriores y el temor al ataque de la nueva situacion conllevan la emergenda de
ansiedades y resistencias. Como explican el y la autora, “estas ansiedades, que
coexisten y operan en forma complementaria, configuran una actitud de resistencia al
cambio que se manifiesta por el estereotipo, la reproduccion como opuesta al
aprendizaje, entendido éste como modificacion operativa.” (Pichdn Riviére y Quiroga,

1970, p.3)

Para la psicologia social, la situacién transferencial no es exclusiva de la relacién
terapéutica, sino que se activa en todos los encuentros intersubjetivos. Pichén Riviere
y Quiroga (1970, p.3) caracterizan este proceso como “reencuentro” de los integrantes
de un grupo entre si. Consiste en realidad en una falsa conexién entre los integrantes
de un grupo, puesto que esta reproduciendo fantasias originales de las historias
subjetivas. Asi lo explican: “cuando varias personas se reunen en un grupo, cada
miembro proyecta sus objetos de fantasia inconsciente sobre varios miembros del
grupo, relacionandose con ellos segln esas proyecciones, que se patentizan en el
proceso de adjudicacién y asuncién de roles. La estructura interaccional del grupo no
sélo permite sino que estimula la emergencia de fantasias inconscientes” (Pichdn
Riviere y Quiroga, 1970, p.6). Constituyéndose asi el campo grupal con transferencias

multiples, de acuerdo con un modelo que puede considerarse dramdatico debido al
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“como si” transferencial. La confrontacién temporal y la desocultacién o visibilizacion
de la trama transferencial, junto con el sefialamiento de las ansiedades operantes
permiten el denominado “insight” o darse cuenta y por lo tanto la modificacion de la
actitud reproductora y su sustitucion por una actividad creativa del aprendizaje, de una
“lectura operativa de la realidad.” Asi como la superacion dialéctica del obstaculo
epistemoldgico, la oposicion individuo-grupo, para la construccién de las teorias
grupales. Concluyen que “en términos generales resulta importante sefialar que la
técnica del grupo operativo toma en cuenta los procesos de interaccidon grupal en
funcién de la relacién de los integrantes del grupo con la tarea. El abordaje de los

procesos transferenciales que tifien la interaccidn grupal debera tener en cuenta esa

relacion basica: grupo-tarea.” (PichdnRiviere y Quiroga, 1970, p.6)

Los aportes de la psicologia social resultan bien interesantes en la explicacién de la
dindmica del campo grupal y pueden considerarse antecedentes de la multiplicacion
dramatica y la generacién de circulacion deseante en el entre de los vinculos
intersubjetivos. La superacion del caracter fantasmatico de la relacién transferencial y
de la posibilidad efectiva de hacer conciente lo inconciente, o desocultamiento de la
ficcion transferencial constituye hoy un desafio epistemoldgico y terapéutico en la
teoria y las técnicas de los grupos. A estos desafios se suma la transversalizacién de la
perspectiva de género en los dispositivos grupales, en todos los ambitos, y en los de
salud que nos interesan. Como plantea Tajer (2012, p.68), “la perspectiva de género es
una mirada en salud que no se caracteriza por incorporar un nuevo objeto al campo de
trabajo, sino por incorporar una nueva mirada acerca de las diferencias y
espedificidades en salud de mujeres y varones desde una perspectiva de ciudadania y
de derechos”. Los modos de subjetivacién recuperan la articulacion que existe entre el
contexto histdrico social y la constitucion subjetiva. Refieren a la “relacion entre las
formas de representacion que cada sociedad instituye para la conformacién de sujetos
aptos para desplegarse en su interior y las maneras en las cuales cada sujeto
constituye su singularidad” (Tajer, 20092, p.1). Cada formacién social provee las

significaciones imaginarias sociales que determinardn el modo en que los sujetos
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circulardn en ella; “los universos de significaciones constituyen individuos sociales.”

(Fernandez 2008, p.14)

Desde esta perspectiva mas amplia, la tradicion psicoanalitica, la psicologia social y la
perspectiva de género pueden involucrarse e imbricarse y permiten evidenciar la
trama compleja existente en el proceso de singularizacion de los sujetos,
constituyéndose en una perspectiva capaz de incorporarse a los estudios de la
epidemiologia sociocultural y al campo de la salud colectiva. Pensar la complejidad del
proceso de salud, enfermedad y atencidon-prevencién en la sociedad patriarcal, implica
también reconocer la diferenciaciéon respecto a los mandatos sociales por género y las
relaciones de poder asimétricas que generan en las mujeres condiciones de
sometimiento y despojo y para los varones mejores posibilidades de poder social. Esta
diferencia instituye formas especificas de la organizacion de amar y trabajar (Tajer,
2009a), es dedir, laforma en que los sujetos viven, enferman y mueren. Si bien se han
producido transformaciones respecto del sistema de relaciones de género y la
produccion de modos especificos de subjetivacidn asociados, desde los modos
tradicionales hacia nuevos modos mas liberadores en las sociedades urbanas, las
asimetrias de poder persisten, entonces, unos dispositivos grupales o grupos
operativos que pretendan construirse desde la perspectiva de género, deberian
emprender un camino de abordar los padecdmientos y malestares, desde una posicién
ética que implique profundas reformulaciones tedricas y practicas y el entendimiento
de los efectos de la cultura patriarcal en las subjetividades de varones, mujeres,

identidades no binarias, colectivo LGBTIQ.

Como seiiala Tajer (2013b), en la deconstruccion del patriarcado como criterio de
salud mental y la diferenciacién critica entre patologia, prejuicios y resistencias,
intervienen ciertos desafios tedricos y metodoldgicos: las transformaciones en la
configuracién de las femineidades y las masculinidades, en sus roles, ideales vy
conformaciones deseantes; las modificaciones en las relaciones de poder entre los
géneros, las que conllevan mayores libertades, pero también, nuevos modos de sufriry

gozar; la multiplicacién de configuraciones y situaciones familiares que cuestionan la
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relaciéon de pareja y la parentalidad; la visualizacion de la diversidad sexual, la que
incluye practicas de sexualidad por fuera de la heteronormatividad y de la biparticion
identitaria de género. Si se pretende desde el campo grupal, trabajar con las formas de
expresion del malestar humano, dandole palabras al dolor, las tareas centrales que
imponen estos desafios actuales consisten en potenciar la multiplicacién de modos
deseantes, situadas en la contingencia de |a historia y la diversidad de las expresiones
subjetivas, para la actualizacion de modos de vivir, de enfermar y de morir menos

sufrientesy mads satisfactorios para las mujeres, los varones y otros géneros.
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9.2 Hoja de informacion y consentimiento informado

Formulario de Consentimiento Informado
Aprobacion del/la interesado/a para participar del estudio de investigacion
Titulo del estudio

Trayectorias subjetivasy complicaciones graves de la Diabetes Mellitus en pacientes

varones y mujeres enrehabilitacion.

Investigadora responsable

Nombre: ValeriaML. Alonso

Afiliacidninstitucional: Instituto Nacional de Epidemiologia “Dr. Juan H. Jara”
Direccién: ltuzaingé 3520 — Mar del Plata, Provinciade Buenos Aires
Teléfono: 0223 4744123 int. 223

E-mail: valeria.alonso@gmail.com

Breve descripcion

Usted ha sido invitado/a a participar de un estudio de investigacion que tiene el
propdsito de generar informacion segun el género masculino o femenino sobre la
ocurrencia de complicaciones de la Diabetes Mellitus, para contribuir con la

elaboracion de estrategias especificas de prevencion.

El estudio respeta los principios éticos para la investigacion con seres humanos
estipulados por la Declaracion de Helsinki, la Ley 11044 del Ministerio de Salud de la
Provincia de Buenos Aires, su decreto reglamentario, y laley 25316 de Proteccidn de
Datos Personales.-. Antes de que confirme su decision de participar, nos gustaria

ofrecerle informacién adicional y responder cualquier inquietud adicional que
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pudieratener.

Este Trabajo ha sido presentado para la elaboracion de la tesis de la carrera de

Doctorado en Psicologia de la Universidad Nacional de Mar del Plata. Ud. tendrd

acceso a las conclusiones del estudio.
Participantes del Estudio

Seran participantes del estudio pacientes adultos/as varones y mujeres sin limite
superior de edad, que actualmente se encuentran en rehabilitacién por

complicaciones de la Diabetes Mellitus (neuropatia, amputacion) en el Instituto.
Procedimiento del estudio:

Sl Ud. decide participar, luego de firmar el Cl., se la/o invitard a que realice una
entrevista en profundidad en forma de historia de vida en la que se le preguntara
por las dimensiones bdsicas de su vida (psicoldgica, cultural y social), el momento de
la recepcién del diagndstico de Diabetes Mellitus, y el proceso de adaptacién vy el
desarrollo de los cambios en su vida. Se le pedird también informacion relativa a
género, edad, estado civil, nacionalidad, educacidn, vivienda, composicion del hogar,
condicién de actividad, cobertura de salud y plan social o jubilacién. Se le solicitara
autorizacidn para extraer de su historia clinica informacion relativa a la evolucion de

las complicaciones de su enfermedad.
éCual es el objetivo del estudio?

El objetivogeneral del estudio consiste en analizarlas determinacionessocialesy
subjetivasde la ocurrencia de las complicaciones graves por Diabetes Mellitus en

pacientesvarones y mujeresenrehabilitacion.
¢Qué deberé hacer si acepto participar?

Si Ud. acepta participar debera disponerde tres horas para la realizacionde la
entrevista. Para facilitar la tarea, la entrevistasera grabada, y le pediremos que

revise la transcripcidon enun segundo encuentro, en el que Ud. podra modificaro
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suprimir cualquierinformaciéon que considere pertinente.
¢Qué sucede si me niego a participar?

La participacidon es completamente voluntariay depende Unicamente de su decision.
En caso de aceptar se le dara el Formulario de Consentimiento Informado para que
lo firme. Usted puede negarse a participar y/o a abandonar el estudio en cualquier

momento sin que ello provoque perjuicios de ningun tipo.
¢Existen posiblesriesgos o malestares por participar?

No existe ninglnriesgo o malestar por participar de este estudio.
¢Cuales son los posibles beneficios por participar?

Por participar en este estudio, Ud. tiene derecho a recibirlos resultadosy

conclusionesa las que se arribe una vezfinalizado el trabajo.

Conflicto de intereses: por este trabajo de investigacion, lainvestigadora principal

no recibira ningln beneficioeconémico.
¢Recibiré alguna compensacion por participar del estudio?
El estudiono incluye compensacion econdmica para |@s participantes.

Lugar de referencia para la atencion de la salud y grado en que sera cubierta su

atenciéon médica durante el estudio ante cualquier inconveniente
Instituto Nacional de Rehabilitacién Psicofisicadel Sur.
Garantia de seguro de dafos e indemnizacién

Al firmar este consentimiento, usted no renuncia a ninguno de los derechos legales
gue le reconocenlas leyes de nuestro pais y que pudiesen corresponderle en caso de
gue se le produzca algun dafio y que este se haya producido como consecuencia de
su participacion en el estudio de investigacion. Con la firma de este C.l., usted no

renuncia a los derechos que posee de acuerdo al Cédigo Civil y a las leyes argentinas
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en materia de responsabilidad civil por danos.-

é¢Se conservard la privacidad de mi nombre o todos conoceran mis datos

personales?

Sélo las personas que trabajan en el estudio de investigacion conoceran su nombre e
informacion relacionada. Otras personas no sabran si se encuentra en el estudio. Los

resultados se escribirdn de forma tal que nadie pueda decir qué datos provinieron de

usted.-

Todos sus datos estan protegidos por laley 25.326 de proteccion de datos

personales.

La Direccién Nacional de Datos Personales (Organo de control de la ley nro. 25.326,
Domicilio Sarmiento 1118 piso 5to. p-C1041aax Ciudad Auténoma de Buenos Aires.
Tel.(011-4383-8512/13. E-mail: infodnepdep@jus.gov.ar) tiene la atribucion de
atender las denuncias y reclamos que se interpongan con relacién al incumplimiento

de las normas sobre proteccion de datos personales
é¢Puedo llamar a alguien si tengo alguna pregunta?

Podra realizar cualquier pregunta que tenga sobre este estudioa lainvestigadora
responsable del estudio. Sirvase consultar sus datos de contacto al comienzo del
presente documento. Si tiene preguntas sobre sus derechos como participante en
una investigaciéon, deberd comunicarse con el Comité de Etica en Investigacién del
Instituto Nacional de Rehabilitacion Psicofisicadel Sur, Ruta 88 Km 1.5 - Mar del

Plata. Tel: 0223 482-0011/12/13.

Los aspectos éticos del presente proyecto de investigacidon han sido evaluados por el

Comité de Etica de Investigacion del Instituto Nacional de Rehabilitacién Psicofisica

del Sur.
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Declaracion del consentimiento del participante

Yo, , he leido este Formulariode

Consentimiento Informadoy he recibidoinformacidén por parte de ValeriaML. Alonso
sobre el estudio “Trayectorias subjetivasy complicaciones graves de la Diabetes

Mellitus en pacientes varonesy mujeres en rehabilitacion”, que se esta llevando a

cabo enel Instituto Nacional de Rehabilitacion Psicofisicadel Sur.

Con mi firma ratifico mi aceptacién de las condiciones anteriormente expuestas,

expresando asi mivoluntad y compromiso de participar en este estudio.

Entiendo que mi participacion es voluntariay que puedo retirarme del Estudio en
cualquiermomento, sin recibirninguin tipo de represalias. Asimismo se me ha

explicado que mis datos personales se encuentran protegidos por la ley 25.326. Y
gue ni mi nombre ni mis datos personalesseranidentificablesen ningininforme
cientifico o publicaciones que pudieranresultarde esta investigacién. Norecibiré

una remuneracioén por participar del estudio.

Entiendo que los resultados de la investigacion me seran proporcionados si los
solicito, que serdn andnimos, preservando asi mi derecho a la confidencialidad .Y

gue no recibiré un beneficio directo como resultado de mi participacion.

Puedo comunicarme con la investigadoraresponsable del estudio en cualquier

momento sitengo cualquier pregunta.
Recibiré una copia de este formulario de consentimiento firmadoy fechado.

Apellidoy Nombre del/la Participante:

DNI

Firma del/la Participante:

Lugar y Fecha:
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Apellidoy Nombre del/la Testigo DNI

Firma del/laTestigo Lugar y Fecha

Este estudio se ha explicado cuidadosamente y por completo al/la participantey se le

ha brindado la oportunidad de formular cualquier pregunta con respectoa la

naturaleza, riesgosy los beneficios de su participacién en el estudio de investigacién
Apellidoy Nombre de la Investigadora: Alonso, Valeria ML.

DNI: 17.198.871

Firma de la Investigadora:

Lugar y Fecha:
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9.3 Pauta de entrevista

Proyecto: Trayectorias subjetivas y complicaciones graves de la Diabetes Mellitus en
pacientes varones y mujeres en rehabilitacion

Datos sociodemograficos

Buen dia sefior/a. Vamos a comenzar la entrevista preguntdndole algunos datos

generales suyos y de su hogar....
1. ¢Cuantos afostiene?
2. ¢Donde nacio?
3. ¢Ddénde vive? Nombre del barrio.
4. ¢Hace cudnto tiempovive en este barrio?
5. Me podria describirun poco cémo es su casa...
(Breve descripcion de la vivienda, si el terreno es propio o no, si es compartido)
6. ¢Con quiénvive actualmente?

(Realizar una descripcion de la composicion del hogar en términos de vinculos con el o

la entrevistada y numero total de personas que viven en el hogar)

7. ¢Quién o quiénes sostienen econdmicamente el hogar? ¢A qué se dedica/n la/s

persona/s que sostiene/n econémicamente el hogar?
8. ¢Ha estudiado?
(Describir si ha ido a la escuela primaria o secundaria, al nivel terciario o universitario)
9. (A qué sededica actualmente? ¢Tiene un trabajo remunerado?
10. éTiene alguna obra social o cobertura de salud?

11. é{Recibe alglin beneficio social, jubilaciéon o pensién? ¢ Cual?
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12. éSe reconoce como miembro o descendiente de un puebloindigena?
13. ¢Habla alguna lengua indigena? ¢ Cual?
14. ¢ Practica algunareligion? ¢Cudl?
Infancia y adolescencia
Ahora me gustaria que me cuente algunos recuerdos de su infancia y adolescencia...
I. Infancia (0-12 afios)
1. ¢Podria relatarme algunos de sus recuerdos mas lejanos?
2. ¢Como eralarelacion con sus padres?
3. ¢(Tieneotenia hermanosy hermanas? ¢ Como era la relacidon con ellos?
4. ¢Tienerecuerdos de su relacion con otros familiares (abuelos, tios u otros)?
5. ¢éRecuerda alguno que haya sido muy significativo para Ud.? ¢Por qué?
6. ¢Cudleseran sus actividades mds comunes?
7. éCémo erasu rutina diaria?
8. ¢Sus juegos preferidos?
9. ¢Qué me puede contar de sus amigos y amigas?
10. ¢{Algunatravesura que recuerde...?
11. ¢Cual fue su experienciacon la escuela? ¢ Trabajé en lainfancia?
12. {Puede describirsu barrio o comunidad?
13. ¢Cualeseran sus comidas favoritas?
1. Adolescencia (13-19 afios)

1. ¢Quiéneseran sus amigoso amigas mas cercanos en la adolescencia?

181



2. ¢(Recuerdasus primeras experiencias de pareja?

3. ¢Ha tenidoexperienciasconalcohol, tabaco, drogas?

4. ¢Cémo fuelarelacidn con sus padres durante la adolescencia?

5. ¢éY con sus hermanas o hermanos?

6. ¢Ha tenidoexperiencias deportivasorecreativas? i Cuales?

7. ¢Y experiencias artisticas o culturales?

8. ¢CAmo ha sido su relacion con maestros o profesores? ¢Recuerda a alguno o

alguna en particular?

9. ¢Ha tenidoalguna otra figuraadulta significativa? ¢ Quién? ¢Por qué?

Juventud y adultez

Le propongo seguir avanzando en el relato de su vida, con aspectos de su juventud y

madurez...

I1l. Juventud (20-39 afios)

1. ¢Como ha sido su experiencia en relacion con el trabajo o el estudio en su

juventud?

2. ¢Como se ha o han desarrollado sus relaciones de pareja?

3. ¢éHa tenidounavocacion o intereses? éCuales?

4, (Sus actividades mas frecuentes?

5. éComole haido coneldinero?

6. ¢Ha tenidoexperienciasde adiccidon? ¢Cudles?

7. ¢Ha tenidoamistadesfraternales?

8. ¢Salidasnocturnas?
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9. (Tuvo Accidenteso lesiones que recuerde?
10. ¢Ha sufrido situaciones de violencia o problemas serios?
IV. Adultez (40-59 afios)
1. ¢éCémo ha sidosu experienciacon el trabajo?
2. (Tieneesposa/oo pareja estable?
3. ¢Hijos?
4. ¢Qué puede contar de su vidaen familia?
5. ¢Como se ha organizado la crianza y manutencién de los hijos?
6. ¢Casa propia?
7. ¢éComo fue su vidade comunidad o barrio?
8. ¢Cudlespiensafueron sus oportunidadesy desafios en su vida adulta?
9. ¢éSusilusionesyesperanzas principales?
V. Adultez Mayor (60 afios en adelante)
1. ¢Hatenidocambios en el trabajo? éSe ha jubilado?
2. ¢Esta con o sinpareja?
3. ¢Qué cambios fisicos ha experimentado con el paso de los afios?
4. ¢Cémo essu relacioncon los hijos?
5. ¢(Tiene amigos de toda lavida?
6. ¢Ha tenidopérdidassignificativas?
7. éNietos?

8. ¢Tiene “hobbies” o nuevos aprendizajes?
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9. ¢Nuevosamigos? ¢En qué dmbitos?
10. ¢éSabiduria con los afios?
El diagnostico de diabetes
Ahora pasamos a su trayectoria de salud...
1. ¢éCuantos afios tenia cuando recibié el diagndstico de diabetes?
2. ¢En quécircunstancias lo recibio?
3. ¢Cual fuelasituacién previaque la/lollevé ala consulta?
4. ¢Coémo erasu estadogeneral de salud?
5. ¢Habia tenido problemas de salud antes del diagnéstico de diabetes? ¢ Cuales?
6. ¢Puededescribirsus sentimientos cuandorecibié el diagndstico?
7. ¢éCon quién compartio su diagndstico de diabetes?
8. ¢Recurrié a alguna personapor sostén afectivoo ayuda? ¢A quién?
9. ¢Qué aspectos de su vidahan cambiado a partir del diagnéstico de diabetes?
10. éPor qué piensaque se enfermd de diabetes?
11. ¢Cémo definiriala diabetessegln su experienciacon la enfermedad?
La gestion de la enfermedad
1. ¢Hace cuantos afios que esta viviendo con diabetes?
2. ¢(Cudlesson sus perspectivasen relacidn con el curso de su enfermedad?
3. ¢éQué tratamientosle han indicado durante estos afios?
4. ¢Ha tenidodificultadesenseguirlostratamientos? éPuede describirlas?

5. ¢éCudleshan sidolas complicaciones que ha sufrido por su diabetes?
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6. ¢Ha tenidoproblemasintimos o sexualesderivados de la diabetes?

7. éComo ha tratado las complicaciones?

8. ¢Cudles han sido las circunstancias que ayudaron o dificultaron los

tratamientos?

9. ¢(Ha recibidoapoyo de familiaresyamigos para seguirsu tratamiento?

10. ¢éComo ha sido el vinculo con los servicios de salud en estos anos? éHa

mantenido o ha cambiado el lugar de atencién? ¢Por qué?

11. ¢Ha sufrido en algun ambito discriminacion social por su condicion en relacidn

con la diabetes? ¢ En qué circunstancias?

12. ¢Qué expectativastiene enrelacién con su tratamiento de rehabilitacion?

13. é{Cualesson sus planes para el futuro cercano?

Le agradezco mucho su generosidad de compartir aspectos de su vida y su salud.
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9.4 Composicion de la muestra

N Género | Edad | Lugarde Lugar de Situacién familiar Diagndstico | Amputacion

nacimiento residencia (Aio) (primera)

1 M 84 Coronel Barrio Casada, conviveconel 1984 2013

Guerrero, Belgrano, Mar | marido(muriéen2019)y
Bahia Blanca | del Plata un hijo varén
2 M 81 Yegros, BarrioSan Separada, conviveconla | 2008 2016
Paraguay Martin, Mar hijay el nieto. DBTII
del Plata
3 M 74 Termas deRio | Barrio Casada, conviveconel 2006 2017
Hondo, Belgrano, Mar | maridoy un hijo. DBTII
Santiago del del Plata Adelanteviven los nietos
Estero CON SUS €sposas.
4 M 59 General Villa Gesell Soltera, convvive con la 1988 2017
Madariaga madre, la hermanay un DBTII
sobrino
5 M 71 Armeria, Parque Mar, Divorciada, suhijaviveen | 2011 2013
Espafia Miramar la casadealladoconuna
nieta y un nieto

6 M 50 Mar del Plata | La Peregrina Casada, conviveconel 1998 2018
maridoy un hijo Gestacion

7 M 39 Loberia Loberia Separada, conviveconl 1998 2017
hijo (tienedos hijosmas: | DBTI
unneney una nena)

8 \Y, 54 Mar del Plata | BarriolLas Soltero, vivesdloconla 2006 2015

Avenidas, Mar | perraenlacasadelos DBTII
del Plata padres quefallecieron.
9 \Y 49 Mar del Plata | Barrio2 de Separado condos hijas, 2008 2017
Abril, Mardel | conviveconlospadres(el | DBTII
Plata papa muriden el
transcurso).

10 Y, 69 Lanus Santa Teresita | Divorciado, reside en un 1998 2017
geriatrico DBTII

11 |V 57 Cérdoba Mar del Plata | Soltero,alquilaunapieza | 2011 2013

Puerto en casadefamilia.

12 Vv 55 CABA Santa Clara Divorciado. Convive con 1992 2017
unamigoylamadreenla | DBTII
casadeadelante

13 \Y, 64 Mar del Plata | Terminal Casado, viveencasadesu | 2013 2014

Nueva, Mar suegra consumujery 2 DBTII
del Plata hijas +1a hijadela mujer
con 2 hijos.
14 \Y 44 Termas deRio | Barrio Casado, convivecon la 2006 2017
Hondo, Belgrano, Mar | mujery4 hijos.
Santiago del del Plata
Estero
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9.5 Proyecto de Ordenanza Municipal

Mar del Plata, 6 de setiembre de 2018

Al Presidente del
H. Concejo Deliberante
Sr. Sdenz Saralegui, Guillermo

LS y A— D

VISTO: La Ley Nacional 26.378 que incorpora la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad de la Asamblea General de las Naciones Unidas en 2006 y

su protocolo facultativo, la Ley Nacional de Transito 24.449, y la Ley de Transito de la

Provinciade Buenos Aires 11.430, v;

CONSIDERANDO:

Que la discapacidad resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias y las
barreras debidas al entorno que evitan su participacion plenay efectiva en la sociedad,

en igualdad de condiciones con las demas personas;

Que las personas con discapacidad incluyen, entre otras, a aquellas que tengan
deficiencias fisicas a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan

impedir su participaciéon plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones

con lasdemas personas;
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Que para las personas con discapacidad reviste importancia su autonomia e

independencia individual, incluida la libertad de tomar sus propias decisiones, como

parte de sus derechos humanos;

Que la mayoria de las personas con discapacidad viven en condiciones de pobreza y
gue resulta una necesidad fundamental la de mitigar los efectos negativos de la

pobreza en las personas con discapacidad;

Que la accesibilidad al entorno fisico, social, econdmico y cultural, a la salud y la
educaciéon y a la informacién y las comunicaciones, para que las personas con
discapacidad puedan gozar plenamente de todos los derechos humanos y las

libertades fundamentales resultade importanciafundamental;

Que los prindpios generales de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad incluyen el respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual,
incluida la libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas;
la no discriminaciodn; la participacion e inclusién plenas y efectivas en la sociedad; el
respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad como parte

de la diversidad y la condicion humanas; la igualdad de oportunidades; y la

accesibilidad;

Que los Estados Parte de la Convencidén sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad se comprometieron a adoptar todas las medidas legislativas,
administrativas y de otra indole que sean pertinentes para hacer efectivos los derechos
reconocidos por la Convencién; tomar todas las medidas pertinentes, induidas
medidas legislativas, para modificar o derogar leyes, reglamentos, costumbres y
practicas existentes que constituyan discriminacién contra las personas con
discapacidad; y a tener en cuenta, en todas las politicas y todos los programas, la

proteccion y promocién de los derechos humanos de las personas con discapacidad;

Que los Estados Parte de la Convencidén sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad reconocen el derecho de las personas con discapacidad a un nivel de vida

adecuado para ellas y sus familias, lo cual induye alimentacion, vestido y vivienda
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adecuados, y ala mejora continua de sus condiciones de vida, y adoptaran las medidas

pertinentes para salvaguardar y promover el ejercicio de este derecho sin

discriminacion por motivos de discapacidad;

Que afin de que las personas con discapacidad puedan vivir en forma independiente y
participar plenamente en todos los aspectos de la vida, los Estados Parte de la
Convencion se comprometieron a adoptar medidas pertinentes para asegurar el
acceso de las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demas, al
entorno fisico, el transporte, la informacion y las comunicaciones, incluidos los
sistemas y las tecnologias de la informacidn y las comunicaciones, y a otros servicos e
instalaciones abiertos al publico o de uso publico, tanto en zonas urbanas como

rurales;

Que estas medidas deberan incluir la identificacién y eliminaciéon de obstaculos vy

barreras de acceso, y medidas efectivas para asegurar que las personas con

discapacidad gocen de movilidad personal con la mayor independenciaposible;

Que entre estas medidas se incluyen: facilitar la movilidad personal de las personas
con discapacidad en la forma y en el momento que deseen a un costo asequible;
facilitar el acceso de las personas con discapacidad a formas de asistencia humana o
animal e intermediarios, tecnologias de apoyo, dispositivos técnicos y ayudas para la
movilidad de calidad, induso poniéndolos a su disposiciéon a un costo asequible;
ofrecer a las personas, con discapacidad y al personal especializado que trabaje con
estas personas capacitaciéon en habilidades relacionadas con la movilidad; y alentar a
las entidades que fabrican ayudas para la movilidad, dispositivos y tecnologias de
apoyo a que tengan en cuenta todos los aspectos de la movilidad de las personas con

discapacidad;

Que actualmente existen en el Partido de General Pueyrreddn barreras de acceso a la
movilidad auténoma e independiente de las personas con discapacidad motora que se
desplazan en sillas de ruedas, que redundan en su discriminacion social sometiéndolas
al aislamiento y a la dependencia de otras personas o acompanantes para su

transporte o movilidad en el medio urbano, con incremento de su vulnerabilidad fisica

189



y social. Experiencias de demoras y barreras de acceso a tramitaciones de coberturas
de PROFE y de PAMI por deficiencias en la movilidad de personas que no cuentan con
acompanfante para el transporte publico ilustran los efectos de la discriminacién social

por deficiencias enla movilidad auténoma de estas personas;

Que en la Ciudad de Mar del Plata las personas que se movilizan en sillas de ruedas
encuentran multiples barreras de acceso a su movilidad auténoma e independiente: la
mayoria de las esquinas en los barrios no cuentan con rampas para personas con
discapacidad motora, muchas de las rampas existentes en la zona céntrica tienen una
inclinacion mayor a la recomendada para su uso seguro, y sélo una minoria de los
colectivos cuentan con rampas en uso para el ascenso y el descenso de las personas

gue se movilizanensillas de ruedas;

Que esta situacion conlleva una doble discriminacion de las personas con discapacidad
motora puesto que incrementa su vulnerabilidad fisica y social porque se enfrentan
cotidianamente a la disyuntiva de exponerse a riesgos de accidentes en la via publica o

permanecer en sus hogares en situacién de aislamiento sin posibilidad de interactuar

en lavidacomunitaria;

Que los vehiculos triciclos y cuatriciclos de baja cilindrada, son mas seguros que los
ciclomotores y las motos, y ofrecen la estabilidad necesaria que las motos y los
ciclomotores no ofrecen para las personas con discapacidad motora que han perdido

por amputacion una de sus extremidadesinferiores;

Que los vehiculos triciclos y cuatriciclos constituyen una alternativa mas econdmica
gue los automoviles para garantizar la movilidad auténoma e independiente de las
personas con discapacidad motora, contribuyendo con el cumplimiento de su derecho
a vivir y movilizarse de forma independiente y a ser incluidos en la comunidad sin

discriminacion de ningun tipo;

Que los vehiculos cuatriciclos pueden proporcionar un medio mas accesible y estable
de movilidad personal independiente de la asistencia de otras personas, no siempre

disponibles para el acompanamiento que exigen los medios publicos de transporte,
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resultando en la discriminacién social por aislamiento y la dependencia de las personas

con discapacidad motora en los medios urbanos;

Que los cuatricidos son de venta libre en las agencias de motos pero su circulaciéon no
esta permitida en el Partido de General Pueyrredén debido a su catalogaciéon como

vehiculo rural;

Que la Policia Bonaerense, Prefectura Naval y el Sistema de Guardavidas de la Costa
Atlantica utilizan cuatriciclos para diferentes tareas dentro del Partido de General

Pueyrredén;

Que segun la legislacion actual, los triciclos y cuatriciclos motorizados, no pueden ser
utilizados para circular por la via publica en caso de que no estén patentados y que su

conductor no tenga licencia habilitante;

Que es de suma importancia que el Estado Municipal disponga de normativas
actualizadas en pos de dar soluciones a los problemas planteados por las personas con
discapacidad, teniendo como objetivo principal mejorar la calidad de vida e inclusién

de todos/as.

Por todo lo anterior es que el Bloque de Concejales de Unidad Ciudadana eleva el

siguiente proyecto para su tratamiento y posteriorsancion:
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ORDENANZA

Articulo 1.- Otérguese a todas las personas con discapacidad motora por amputacion
de una de sus extremidades inferiores y otras causas, un permiso especial para circular
con triciclos y cuatriciclos por las calles de las localidades del Partido de General

Pueyrredén.

Articulo 2.- Los vehiculos triciclos y cuatriciclos motorizados que circulen por la via
publica, deberan ajustarse a los siguientes requisitos de seguridad: “Sus conductores y
acompaiantes, deberan llevar colocados cascos reglamentarios, anteojos de seguridad
y deberdan contar con seguro de responsabilidad civil contra terceros. Ademas el
vehiculo deberd tener instaladas las chapas patentes, y placas retro-reflectantes,
delanteras, laterales y traseras (similar a las luces de posicion de los automotores).
También deberan tener fusibles interruptores automaticos, ubicados en forma

accesible para facilitar la anulacidon del sistema en forma practica y rapida”. Ley

Nacional de Transito 24.449 y Ley de Transito de la Provincia de Buenos Aires 11.430.

Articulo 3.- Quedan eximidos del pago de patentamiento y del pago de patente anual

(enlos casos que la cilindrada asi lo requiera), en concordancia con lo estipulado con el

Articulo 1.

Articulo 4.- La Direccion de Transito y Transporte del Partido de General Pueyrredén

otorgara una licencia espedal para conducir moto-vehiculos a las personas con

discapacidad motora. El tramite estara exento de arancel.

Articulo 5.- Se instruird a las companias de seguro a ofrecer coberturas de seguro

contra terceros para losvehiculos triciclosy cuatriciclos.

Articulo 6.- La Municipalidad de General Pueyrredén a través de la Direccién de
Discapacidad y Adultos Mayores fiscalizara el cumplimiento del permiso especial para
conducir cuatriciclos en el drea urbana, mediante la confeccién de un registro de

conductores/as habilitados/as.

Articulo 7.- Comuniquese, etc.-
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9.6 Imagenes y documentos del reclamo publico por los derechos de las personas con
discapacidad, Mar del Plata 2018.

193



194



195



196



Sally (Burton et al., 1993)
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FIN
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