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A mi papa, con todo el amor de su hija y a mi mgméasupuesto.

El cientifico del comportamiento debe saber recenaggie nunca observa el hecho
comportamental que se hubiera producido en suraugeni oye nunca una
comunicacion idéntica a la que el mismo narradobiketa hecho a otra persona.

G. Devereux
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Introduccion

La razdn por la cual se ha decidido efectuar esbajo es complemente
personal, pero con la esperanza de poderlo compartipersonas que se
hallen en situaciones similares, ya que los seatitos de un individuo
encuentran una resonancia en el otro, la cualigatia a una experiencia
similar vivida por el otro mismo, y también que gaeser util en la

comprension de como se ha construido el significkedia enfermedad.

Era claro entonces que era imprescindible la coostin de un marco
tedrico, construir un capital conceptual que manmitégra pasar, como
dice George Devereux, (2008:15-24) “de la ansiedadmétodo”.
Claramente me encontraba en el campo de la ciemga
comportamiento, y eso significaba encontrar “misntps ciegos,
ansiedades inhibiciones, y cosas semejantes”, ¢els@ poel insight
para después comprender como los otros, en esidasagnfermos de
esclerosis multiple, construyen los significado®ero a su enfermedad.
En otras palabras, siguiendo nuevamente la argaciéntdevereuxiana,
debi primero “usar la subjetividad propia de todssesvacion como
camino real hacia una objetividad auténtica nacfect.

Esta es la razon por la cual empecé asi la intidiiale este trabajo,
destacando las implicaciones emocionales que temia esta
investigacion, consciente, sin embargo, que debfestuir un marco
tedrico que me permitiera entender el entramadsiglaficados desde

los cuales se construye socialmente la enfermedad.



Mi papd, de 59 afios de edad, vive con la Esclengisple (EM) desde
1999, afio en que se la detectaron. Como hija, iatipio vivia la
situacion familiar con mucha angustia, buscandmie la posibilidad
de escapar. no aceptaba la enfermedad en si, peiboe todo, no
aceptaba el hecho de que fuera mi papa el enfermo.

El fue mi pilar, mi ejemplo, mi papa y mi mama avéz y la enfermedad,
aunque al principio fue bastante silenciosa, meidnlavbase soélida que
mi papa me conferia, sobre la cual, en cierto dentiestaba
acostumbrada a caminar, no obstante siempre tuaandicter bastante
rebelde e independiente. Esto me alej0 siempre o@sél y
automaticamente de mi familia, pero en ese momeninis 17 afios de
edad, no habia entendido que la enfermedad fuesmudsa de mi
alejamiento.

Solo creciendo con la edad y viviendo lejana ddéamiilia, todo esto se
fue haciendo muy claro en mi mente y empezo a reaceni el deseo de
hacer algo por él, de lograr entender qué hay dgasia enfermedad tan
grande en ltalia, y tan numerosa en el mundo, d=udh hoy tanto se
habla, aunque quede todavia casi un misterio.

Lo que me ayudd en la decision y empujé a estudiantender mejor
este tipo de enfermedad fue el hecho de vivir epais como México, el
cual me ensefid y me mostro otro tipo de realidadermtorno y sobre
todo de imaginario social muy diferente del queige en Roma.

Desde el inicio empezaba a hacerse claro el heelyue todo tiene un
significado y una interpretacion absolutamenteucalt lo que es valido
y so6lido en Italia no lo es en México, o al revésto nos podria llevar a
decir, en cierto sentido, que todo es posible, cquetodo es verdadero,



pero que es cierto solo lo que es verificable, @apreente en paises
desarrollados donde la ciencia ha institucionabzad modelo Unico de
verdad y por tanto una sola concepcion de realisiadiener en cuenta
gue las realidades son particulares y que se oelaci (Berger y
Luckmann, 1991:40).

Al principio todo esto estaba aumentando mi rabtarior, vivia un
sentido de impotencia muy fuerte al descubrir guneMgxico existen
muchos otros caminos para enfrentar una enfermedaake
desafortunadamente no corresponden y no son aosptd la otra
realidad, en la cual mi papa sigue viviendo. Fueca®e se decidid
conciliar este momento de la carrera universitana un periodo de
investigacion en Roma, para volverme a acercar apa primero, y
luego a esa realidad tan querida, en la cual pubdenaime vy
desarrollarme, pero que ahora parece tan lejana mie casi
incomprensible.

Indudablemente por todos estos apegos emocionaldaenmuy facil
empezar el trabajo, sobre todo porque al llegéale ldespués de un afio
de la dltima vez en la que habia visto a mi pama,me esperaba
encontrarlo con una recaida tan fuerte.

A desacelerar el principio del trabajo, también blarocracia y la
normatividad del sistema piramidal del hospitalidana la lejania del
lugar desde el pueblo de donde partia, donde vivierpadres, mismo
en donde yo creci, y mas lejano todavia el camara fjegar, de ahi, al
centro de rehabilitacién para enfermos de EM.

Esto comporté altos costos, entre el seguro quetabh el hospital para
poder estar en el pabellén, y el transporte; fuega® se necesito



encontrar un trabajo en un restaurante duranteotden para poder

sustentar la investigacion en las mafianas.

Segun Cornelius Castoriadis, el imaginario socmlua “magma de
significaciones imaginarias sociales” encarnadasstituciones. Como
tal, regula el decir y orienta la accion de losmbeos de esa sociedad,
en la que determina tanto las maneras de sentiesgadl como las
maneras de pensar. Como la palabra lo indica, lseiora con la
imaginacion, pero, no es lo mismo. Los imaginasosiales producen
valores, apreciaciones, gustos, ideales y condugdas personas que

conforman una cultura.

La imaginacion es una facultad psicolégica indiaidgue juega con las
representaciones. Las recrea. Inventa otras rdakdgposibles (o
imposibles). Es una actividad creativa del espiiidividual. La
imaginacion es un cuestionamiento permanente de relaidad
establecida. El imaginario, en cambio, es el efdetauna compleja red
de relaciones entre discursos y practicas sociatesstruidas
intersubjetivamente. Por lo tanto, las accionetodandividuos de una
determinada cultura dependen de sus creenciagjsdeatores, de sus
costumbres, de sus imaginarios, pues. Por ejeni@lenfermedad, en un
pais como Italia, donde todavia se ve como unaagcwpa punicion
divina, una verguenza, se enfrenta y cura segamodklo de la ciencia
positivista y por lo tanto los enfermos recurren daictor y a la
farmacologia porque asi esta construida en su nertieeencia de que

esta es la manera en la que se debe de enfreatantermedad.



Pero analicemos el caso de una enfermedad comdecamo
enfermedad mental. Aqui también la intervenciomin@é cientifica, en
la mayoria de los casos, actia a nivel organicesoy parece tener dos
salidas: o la enfermedad mental también viene daraiiema bioldgico,
organico, o hay una tension, en el sentido quepsiatica interventora
no parece ser congruente con el discurso que reealondividuo como
artifice de su propia enfermedad, o sea el credeiorotras palabras,
considerando la enfermedad mental de manera oggaes decir,
producto de un desequilibrio quimico, provocadayoagente externo,
no se explica porque se individualiza y se persomda enfermedad,
pasando el enfermo a ser artifice de la mismauélsg la crea por su
estilo de vida, por sus emociones, actitudes, paiesdos.

En este sentido se trata de una falsa separadit@sieaa entre mente y
cuerpo porque la enfermedad es resultado de uiadsecondicionantes
gue involucran el individuo, desde su biografiajradio ambiente (a
mayor riesgos son las latitudes arriba del 40°@laja hasta el ambiente
social. Es por esta razén que se puede hablar deMlacomo una
enfermedad psicosomatica, donde el individuo emcaomaticamente
las contradicciones del sistema social.

La tension parece ser el callejon sin salida axelacia.

El trabajo esta estructurado en cinco capituloseEprimero, son las
palabras de los informantes las que hablan, lagoyezan a dar vida a
esta tesis, las que abren el telon de esta obibiextio realmente su
condicion de enfermos, describiendo sus emociorsessaciones,

actitudes, interpretaciones con y de la enfermedah que, desde el



principio, el lector se encuentre enfrente de lalagera esencia, de la
verdadera naturaleza de la enfermedad misma y éamporque, sin
ellos, los enfermos, todo esto no habria sido pasib

El segundo capitulo esta dedicado a la etiologita dmfermedad, una
descripcion meédico-cientifica y epidemiologica doienta explicar, de
una manera lo mas clara posible, el desarrollo rde anfermedad en
realidad no tan clara, como lo es la esclerosidipi€ll de causas aun
desconocidas y por lo tanto sin un tratamiento @fpe que pueda
volver a sanar a la persona mas que arrestar atoeginto a esto se ha
intentado, también, hacer un resumen de la histieria enfermedad para
ver su evolucion y poderla ubicar en un tiempo yuerespacio, con la
esperanza que nos pudiera dar mas elementos dgsanal

El marco contextual ocupa el tercer capitulo de #abajo. Describe las
dos instituciones en donde se ha llevado a cabioviestigacion, el
Hospital San Filippo Neri de Roma, con su centr@stderosis multiple,
y el centro social matutino apoyado por el AISMakociacion italiana
esclerosis multiple, y explica las razones pordaales se ha decidido
trabajar en Roma: la primera fue el “facil” accesdlospital, siendo el
lugar donde desde algunos afios mi papa sigueasamiento, un
hospital que ultimamente se ha convertidoagienda hospitalerale
relevancia en ltalia, y que hospeda el centro de dhgido por el
Neurodlogo Di Battista Giancarlo, del cual habiauekado tanto hablar.
La segunda es porque, frecuentando el centro desielél San Filippo
Neri, se entendio la importancia, a nivel naciogak tiene la Asociacion
Italiana de Esclerosis Multiple (AISM) en la difaside la informacién

sobre la enfermedad misma, en la organizacion detes a favor de la



investigacion cientifica a través de la donacidriotkelos y en el impacto
gue ha tenido en la nacién a través de los medi#| esto para
comprender como se han ido construyendo los imagsaociales sobre
EM en Roma.

La descripcion de lo qué es un imaginario soci@n@ se construye y
coémo actla al interior de una sociedad es objdtoudeto capitulo, junto
con la explicacion, segun las teorias de Bergeugkinann, de codmo se
construye socialmente la realidad; hay también ex@osicion de las
diferentes perspectivas de la enfermedad en geweraparando la de la
biomedicina con la de las ciencias sociales y uartago que llamé
antecedentes, con el cual abro el capitulo y euelcamino a través de
la historia de las enfermedades de etiologia desodes, como la locura
la sifilis y la tuberculosis, para introducir ema de como se han ido
construyendo dichas enfermedades, apoyandome tarabigunto de
vista de Susan Sontag que desarrolla en su ‘lllacenfermedad y sus
metaforas” La metodologia usada para la realizacion delajoaly la
descripcién de como se ha efectuado cierra esituktapara luego dar
espacio al ultimo en donde se hace un analisisat®jo, recopilando los
datos recogidos en el campo con los pacientesadpess y encargados
y exponiendo asi los resultados de la investigacion

Por ultimo, los anexos, con los cuales cierro cetaphente el trabajo, a
través de una construccion conocida en literatoraocconstruccion a
anillo, lo que quiere decir que el relato cierra ebmismo incipit con el
que empezo.

Gracias a las historias de vida, que he intentaaglducir del italiano

respetando lo mas posible sus palabras, sin alétraignificado que



guerian dar hablando de ellos mismos, se ha pooshetrar en los
pacientes que han sido testimonios y referenciatdeessantes enfoques
sobre la enfermedad. Por eso se ha decidido dejaolacompleto hasta
el final, como para que sean ellos mismos, otra &e=zrrar el telon de
esta obra, ya que ellos son los protagonistagdioses.

Poco a poco, lo que al principio parecia ser upajoadificil y lleno de
obstaculos, se ha ido construyendo con una ciedidad, gracias
también a la participacion de todos los que me apoyy sustentaron en

momentos de dificultad personal, para su culmimacié



Capitulo Primero
Extractos de historias de vida

MASSIMO MICCOLI *

Mientras vivia el momento de la diagnosis de repené dormia. Yo,
guien jamas habia tenido pesadillas, atrds deddguweia a un ser con
unos trapos en el cuerpo espantoso, me despeltt@variaado, jamas
habia tenido pesadillas antes de la diagnosis. Quem todos mis
imaginarios estan ligados a mis suefios. A vece$osla2eEM como un

chicle que se pega en los dientes, la he idemtificle esa manera. [...]

El imaginario colectivo, nuestro imaginario Itakarsignifica una falta,
una incapacidad, algo de ausente, por el cual tanonas, tu no haces,
tl no eres, es algo que tiene que ver con el por Yo tanto empiezas de

alguna forma a desaparecer como ser. [...]

Yo estoy solo con esta enfermedad y tuve que etganos mecanismos,
maneras de hacer, de ser, un circulo de amistadasgpe ahorita me

sienta poco enfermo. [...]

Vivi con una consciencia de dolor, de fuerte ddadi de considerarme
una persona débil y no queria para nada entrad emuedo, no me

importaba.

! Primer informante que participd y apoyé la investign a través del relato de su experiencia con la
enfermedad y respondiendo a las entrevistas, lar@age las cuales se llevaron a cabo en el centro
social Infernetto, mientras otras se completarolaeasa del sefior Miccoli, siempre durante el
trabajo de campo efectuado en Roma en el periogoini@vera de 2009.



Muchas veces imaginaba el homicidio de mi madraesgea: “Yo la
mato, me voy, no hago saber mas noticias e inten&r una vida mia”,
pero nada. Al fin todos escogen una enfermedadmmasalir de su casa,

y YO no tenia la capacidad de entenderme fuera demiia.

SERGIO DI FOLCA?

Me di cuenta de que estaba jalando demasiado ldauleasta que fue
mi cuerpo a ponerme un alto, a decirme ya basg) lel momento que

te pares y que te calmes.

La enfermedad es como otra realidad, una realidgzhrada pero
paralela. Es el eterno descubrimiento, la etersgurda, cada dia es un

dia diferente.

Entendi que la dificultad esta en el aceptar algomuestro cuerpo sabe,

pero nosotros no sabemos de saber.

Con el Interferon la vida mia se habia vuelto dreino. Esto me habia
generado una condicion de stress tal que yo emaeaapensar en
aguella inyeccioncita ya desde el dia anteriornspba: “iSolo tengo un
dia de tranquilidad!”. El sentirte mejor claramedggiva también de la
aceptacion. En familia vivimos mal mi enfermedad.dgposa jamas la

ha aceptado.

? Informante que particip6 y apoyd la investigacidmaaés del relato de su experiencia con la
enfermedad y respondiendo a las entrevistas, Eesage llevaron a cabo en el centro social
Infernetto, durante el trabajo de campo efectuad@ama, en el periodo de primavera de 2009.



Creo que la cosa importante sea nuestra conscidacimica cosa que
nos permite vivir es nuestra consciencia, y la reméelad puede

despertarla.

La muerte es un momento de la vida, es la manemguemosotros la
percibimos que la rinde diferente, por lo tantoligan la enfermedad es

esto, es la manera en la que viene percibida Eotros.

La EM es una enfermedad que es un desmadre. Peofeiite afecta
s6lo a unos profesionistas. Tira en el panico agpdl enfermo porque
estd bajo sus manifestaciones, los familiares gomm saben en qué
manera poder ayudar al enfermo y todos entran @areto porque no
tienen manera de platicar; muchas veces cuandutastelecir o explicar

algo la otra persona no te entiende.

Es un imaginario de péanico, de miedo, el de la Ppikque tienes
dificultad en comprender las manifestaciones qusaupan tu cuerpo y

tienes la frustracion de no lograr a comunicar.esto

Lo que para mi era y sigue siendo el stress maglgras la manera en
gue los otros se relacionan con mi enfermedad,ugosgquna persona no
se relaciona con tu enfermedad su frustracion onegatividad la

descarga encima de ti. Para la mayoria de la geéintelebes estar
enfermo, pero, segun sus canones, 0 sea tu nogeside enfermo como
te sientas, porque si estas enfermo segun los eammellos entonces si
te ayudan, sino, te jodes. Segun mi esposa sietepge que hacer el
enfermo porque estoy enfermo, y en cambio yo desdermo me

comporto como si estuviera bien, y asi resultaspyeyo el que se caga



fuera de la taza. Ella quisiera mas control detlesion, su problema es

gue asi no tiene control.
ELIA PERSEGHETTI ®

Estaba inmovilizada, ya no me podia levantar, ndigpanover mis
brazos; esos dos meses fueron terribles porquedereio poderme
levantar jamas. Ese momento fue muy feo. Estadumida mas fuerte
gue tuve porque, no conociendo la enfermedad, giesabiendo que es
muy rara y se puede presentar en diferentes formmaspiensa siempre
en lo peor. Vi tan negro aquel periodo que imaganatabar en una silla
de ruedas, en un instituto para deshabiles y midmacon otra...
Imaginé la disgregacion de la familia, pensando misehijos hubieran

seguido adelante sin guia.

De la enfermedad practicamente ahorita me sé todohubiera sabido
menos, tal vez habria sido mejor, me habria yodoyreosa que no he
hecho. Pero con mi mania de leer siempre, paspdestafortunadamente

yo me fui a buscar mis recaidas y no me la puedart@on nadie.

Aca en ltalia parece que el enfermo se deba esgosu®e todo si es un
enfermo estorboso como el que esta en una silluetas. Yo lo vivi
hasta en mi casa, con mi familia nadie, sélo cgommnisma. La

enfermedad es vivida como una verglenza.
DANIELA PELLICANO *

Digamos que la enfermedad la puedo definir comdigne malo, me

camina a lado pero no esta encima de mi, soy yanqubnto a ella, Yo

* Ibidem. Pag. 9
* Ibidem. Pag. 9.



frente de mi enfermedad soy muy real, Dios endi@w existe, yo no
creo que exista ni en el cielo, no me apego a,ladane apego a nada,

séOlo a la realidad, a la realidad de las cosas.

En Zuarich digo que me reconstrui, en el sentide ghi aprendi a no
mirar el mundo desde la ventana, sino a salir def@ana, en cualquier
condicion yo esté; a no decir “ésta es una pindle sino esta silla la

necesito para girar el mundo.

La enfermedad era un peso, no podia estar de @ie.t® confieso que
los primeros afos he vivido una vida paralela @ed& mi cabeza v,
parece algo absurdo, pero yo en mi vida paraleléa,vhacia muchas
cosas, aunque adentro de mi, porque las sofiabmdgmaba, esta vida
paralela me ayudoé mucho, era un suefio, un suefimddn mi cabeza,
era mi vida sin la enfermedad; luego hay que dpeoér era muy chica,
porque 17 afios son pocos, son pocos porque aunreezlescente que

debe volverse mujer, y yo me volvi mujer asi.

La fuerza de voluntad es la mejor medicina quet&xs no tienes esta

ya perdiste. Ahora yo vivo con mis limitaciones;gevo.
ELEONORA PIRRAS”

Lo descubri con el oculista, fue una cosa psicascm Me di cuenta

gue no veia bien, veia doble.

Algo que me angustia terriblemente es la televjsibablan de
expectativas de vida con la EM que yo jamas hegokns nadie jamas

me dijo. Me preocupo mas por los otros, que misdli@ms, mis amigos,

> Ibidem. Pag.9



mi novio, puedan escuchar en la tele cosas degéstero o leerlas en

Internet y pensar “Esta esta por morirse”.

Soy muy celosa de mi enfermedad, es como si fugoasalido mal, pero
nadie me la debe tocar, pienso yo en ella, polggé & mi, dependi6 de
mi, porque quiza sea mi fantasia, y por lo que omeesponde, esta
enfermedad afectd sobre todo el aspecto psicoldgasomatizo tanto,
jamas se ve nada, parezco tanto tranquila, peraddto en mi interior y

dale y dale una valvula tenia que funcionar.

La cosa mas peligrosa es la ignorancia, aunque angehte no tiene el
deber de saber, todo va manejado, mira la teldpseperiodicos, navega
en internet... Si abres el sitio de AISM, yo antesahria, pero dejé
enseguida de visitarlo, es algo alucinante. Noosgbfe que para obtener
financiamientos (y yo también trabajo con los fitiamientos de la
FISM, sé de qué se trata) escriban cosas tan assuvte gustaria tanto
saber si es verdad que las personas que escri#dene®as sean enfermos
de EM, yo creo que no, que todo sea montado, comm ¢eatro, porque
si, hay personas que estan verdaderamente mal, quéeoes estan

verdaderamente asi, no van a escribir esas cosdsraket.

Capitulo Segundo
Etiologia de la enfermedad

En este capitulo se ha considerado convenienteilnieda enfermedad

sobre la cual se desarrolla el trabajo, asi comaigaintroduccion sobre



el proceso historico que ha ido definiendo su aebary evolucion, con
el fin de tener, desde el principio, todos los @etos necesarios para
facilitar la lectura y la comprension de dicho amba personas que no

posean conocimientos previos del tema.

2.1 Descripcion de la enfermedad

La esclerosis multiplé (EM) es una enfermedad del sistema nervioso
central (SNC) en el que se diferencian dos paniesipales: cerebro y
médula espinal. Las fibras nerviosas del SNC esanueltas y
protegidas por un material compuesto por proteingsasas, llamado
mielina, el cual facilita la conduccién de los ingms eléctricos entre las

fibras nerviosas.

En la EM la mielina se pierde en mdultiples areamraid cicatrices
(esclerosis). Estas areas lesionadas se conocbretanoon el nombre de

placas de desmielinizacion.

La mielina no solamente protege las fibras nergpsamo que también
facilita su funcién. Si la mielina se destruye des@ona, la habilidad de
los nervios para conducir impulsos eléctricos degdal cerebro se

interrumpe y este hecho produce la aparicion dersis.

® Toda la informacién médica gue sigue de la esdleroslitiple como enfermedad esta disponible en
la pagina web del sito italiano de la Asociaci@lidina Esclerosis Multiplerfvw.aism.i), consultada

el 27 de marzo de 2009, y en la pagieala federacion espafiola para la lucha contesdterosis
multiple (http://www.esclerosismultiple.com/Que.h)ndonsultada en la misma fecha




Existen varias formas de evolucion de la esclerosisiple:

a) Forma remitente-recurrente (EMRR). Es el tips fnrdcuente y afecta
a mas del 80 por ciento de las personas con EMa&ifases iniciales
puede no haber sintomas, a veces incluso duramiesvafnos. Sin
embargo, las lesiones inflamatorias en el SNC yass&n produciendo.
Los brotes son imprevisibles y pueden apareceorsag en cualquier
momento -nuevos 0 ya conocidos- que duran algufessalsemanas y
luego desaparecen de nuevo. Entre las recaidas parece haber

progresion de la EM.

b) Forma progresiva secundaria (EMSP). Se da cuahdgrado de
discapacidad persiste y/o empeora entre brotesiePajgarecer después
de una fase recurrente-remitente del proceso yossidera una forma
avanzada de la EM. Entre un 30 y un 50 por ciepttod pacientes que
sufren inicialmente la forma recurrente-remiterttesarrollan la forma
secundaria progresiva. Esto se da tras un peried@mmpo que depende
de la edad de inicio y que suele ocurrir entre36sy los 45 afnos. La
EMSP se caracteriza por una progresion continuacca@mn recaidas

ocasionales, remisiones poco importantes y fasestdbilidad.

c) Forma progresiva primaria (EMPP). Es menos &rta1y solo afecta
al 10 por ciento de todos los pacientes con EMc&acteriza por la
ausencia de brotes definidos, pero hay un comielento y un

empeoramiento constante de los sintomas sin undoemtermedio de
remision. No hay episodios tipo recaida, ni persode remision, solo

fases de estabilidad ocasionales y mejorias pasgjeco importantes.



d) Forma progresiva recidivante (EMPR). Es una #oatipica, en la que
hay progresion desde el comienzo, pero a diferadeil@s pacientes con
EMPP, éstos muestran brotes agudos claros, com aesuperacion
completa. Los periodos entre brotes se caractepg@armuna progresion

continua.

‘ N s A Benign” euliiple selerogis
(Mo disability, retum 10 naemal beiwesn antacks)

pr—
i Relapaing-Femitting multaple sclerosig
[Bdever mew disabality between atacks)

— Secondary Propgressive multiphe sclerosis
(Mo resw disabality betwecen attacks
Followed by steady increase in disability)

Increasing Disability ———

Primiry progesssive multiple scléras
{Steady increase in disability without atacks)

Time ———-

Gréfica representando las posibles evoluciones de énfermedad.

Fuente: http://es.wikipedia.org/wiki/Archivo:Types of MS.jpgi#filelinks, consultada el 22 de
septiembre de 2010.

Existe otra forma, sobre cuya existencia real hay gontroversia, la
esclerosis multiple benigna: se caracteriza, comaanbre indica, por
tener sélo una recidiva inicial y, posiblementdp st brote adicional y
una recuperacion completa entre estos episodiesléAuranscurrir hasta
veinte afnos hasta que se produzca una segundaaeq@dr lo que el

proceso Unicamente progresa de forma limitada.



La EM benigna solo se puede identificar como talagnellos casos
inicialmente clasificados como EM recurrente-rentée cuando a los
diez o quince afos del comienzo de la enfermedadjscapacidad es
minima. La controversia mencionada mas arriba fereeal hecho de
gue, aunque de manera dilatada en el tiempo, @stogntes, en su

mayoria, acaban progresando y experimentan deteragnitivo.

La causaespecifica de la EM es desconocida, pero podriatrilcoir a

su desarrollo factores genéticos y/o ambientalégumas hipétesis han
sefalado que la EM podria tener un origen viraigae por el momento
no se dispone de pruebas cientificas fiables itidasde que un virus

especifico la cause.

Aungque no se conozca realmente la causa, se salpexteza que ocurre
una alteracion de la funcion del sistema inmuratgtie afecta de manera
decisiva el desarrollo de la enfermedad. Normalmem sistema
inmunologico defiende el organismo de “invasoreghas como por
ejemplo los virus y las bacterias. En las enferdedautoinmunes, EM,
la diabetes o la artritis reumatoides, el organiataga sin advertencia su

propio tejido.

En la EM, la sustancia atacada es la mielina. Lofditos T, una
variedad de células inmunitarias especificas piliddscen la médula
0sea, noO reconocen como propias a ciertas estascieglulares, las

toman por agentes “extrafios” preparandose par&rutes. Este



fendmeno se denomina activacion de los linfocitdesTcuales, una vez
activados, pueden penetrar en el SNC para atdearclulas nerviosas,
dafiando la capa de mielina (desmielinizacion) eidiepdo que los

Impulsos nerviosos se desplacen por los nervioslaanisma rapidez

(de 100m/s hasta 5m/s) o incluso, que lleguenrsitndirse. Este dafio a
las fibras nerviosas contribuye en gran medidaretlaodegeneracion y
a la acumulaciéon de discapacidad, y esta ralembizax bloqueo de los

impulsos nerviosos da lugar a los sintomas de la EM

La intensidad de los sintomas depende de cuanéxtessa el area de
pérdida de mielina y de cuanto es grave el dafloslaxone§ mientras

el tipo de sintomas depende de la sede.

Los sintomas no solamente varian entre diferemtiesopas, sino también
en una misma persona y segun el momento. Tambiédepuwariar en
gravedad y duracion. Una persona con EM experimeatenalmente
mas de un sintoma, pero no todas las personas egpeamentar todos

los sintomas existentes.

Los sintomas mas frecuentes son: debilidad, hoenigupoca
coordinacion, fatiga, problemas de equilibrio, rateones visuales,
temblor, espasticidad o rigidez muscular, trastemhel habla, problemas
intestinales o urinarios, andar inestable (ataxiegblemas en la funcion
sexual, sensibilidad al calor, problemas de memoyiatrastornos

cognitivos entre otros.

La EM es una enfermedad a exordio precoz, crongcanenudo

deshabilitante. Sus efectos no se reflejan sélelesstado fisico, sino

7 Fibras largas, delgadas y flexibles que permiten la transmision de impulsos eléctricos.



también en el psicologico, familiar, laboral y sdclLas intervenciones
profesionales necesarias, por lo tanto, van mucés afla de la visita
neuroldgica o la prescripcion de un farmaco, y iegm de una
colaboracion entre diferentes figuras profesionaées una Optica

interdisciplinaria.

El diagndstico de la enfermedad se realiza prihaipate por la historia
clinica y la exploracion neurolégica, asi como tmsrdatos del liquido
cefalorraquideo, mas sobre todo por la resonanagnética (RM) que
ha sido la técnica con mayor eficacia en la debecde la esclerosis

multiple.

El diagnostico de la esclerosis multiple es conaplepe requieren
evidencias de una diseminacion de lesiones tantapdel como
espacialmente en el sistema nervioso central. H®yegdecir que tiene
gue haber evidencias de nuevos sintomas o lesemes intervalo de

treinta dias.

Una muestra de liquido cerebroespinal obtenida woa inyeccion
lumbar sirve para obtener pruebas de la inflamacionica en el sistema
nervioso, a menudo indicada por la deteccion deldmmligoclonales

(moléculas de anticuerpos) en el liquido.

Los estudios de conductividad nerviosa de los nservopticos,
sensoriales y motores también proporcionan prudbda existencia de
la enfermedad, ya que el proceso de desmielinigagidplica una

reduccion de la velocidad de conduccidon de laslsef@erviosas. El



estudio se realiza comparando los tiempos de @a@on mediciones

preestablecidas.

No existe cura para la esclerosis mdaltiple. Sin agb, se han
encontrado varios medicamentos que son eficacesuetratamiento,
frenando el desarrollo de la enfermedad y combddidns sintomas.
Claramente se trata de farmacos, quimicos, corosfeclversos, por lo

gue la administracion es facultativa.

Se distinguen habitualmente los tratamientos diogia modificar la
evolucion natural de la enfermedad, de los queestircin a paliar la
presencia de sintomas que interfieren en las datieis cotidianas o las

complicaciones.

Ademas no hay que olvidar el tratamiento rehabitita que intenta
conseguir la maxima independencia fisica, psigemacional y social.
La utilidad de la rehabilitacion esta cientifican@erdemostrada por
diversos estudios practicos que evidencian elsetea la evolucion de la
discapacidad y las posibles complicaciones, asbdanmejora objetiva

de las condiciones de los afectados.

Un programa de rehabilitacion que se inicie en pasneras fases
evolutivas puede mejorar el estado general delepsgi prevenir
complicaciones y contribuir a la educacion del t@gc y sus familiares
sobre la enfermedad y la mejor manera de convimir €la. Un buen
programa de rehabilitacion proporciona beneficistd fisicos como
psicologicos. Si  la discapacidad evoluciona se ochicen
progresivamente ayudas técnicas o adaptacionedgsaextividades de

la vida diaria.



El mantenimiento del afectado, el apoyo y la ayddmiliar son
esenciales para conseguir calidad de vida. Loegmiales de la salud
implicados en la rehabilitacion integral comprendeeurdlogos,
rehabilitadores, neuro-psicologos, trabajadoresiales; psicologos,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, logspeyapersonal de

enfermeria especializado.

Estudios epidemioldgicos han demostrado que laemsis multiple
aparece cuando se da una combinacion de factoreserdales en

personas genéticamente predispuestas a adquirirla.

Su prevalencia se incrementa al separarse del Bcuadnayor riesgo

son las latitudes a Norte (arriba del 40° pavaledspecto a las del Sur.
Es mas comun en la etnia caucasica.

Puede depender de una exposicion a un determirgaideaambiental,

como por ejemplo un virus.

En algunas poblaciones con casos mayores de EMarseericontrado
genes particulares, ausentes en otras poblaciésts. ha permitido
comprender el rol causal de la predisposicion gemeén el desarrollo de
la EM.

Vimos entonces como la EM tenga una particular ridistion

geografica, ligada a factores ambientales condicioa por la latitud. Sin
embargo, a veces, a paridad de latitud, la incidevaria. Asi es mayor
en Sicilia respecto a Malta y en los blancos estaidenses respecto a

los negros. A pesar de esto, algunos estudios solmagrantes



revaluaron la importancia de la distribucion racial entonces la

influencia, en esta enfermedad, de un factor geméti

Existe una hipotesis de que los genes de la sulsiidptd a la EM
tendrian origen en los pueblos de Escandinavia yAldenania, se
distribuirian luego en Europa con las invasionesodéVikingos, de los
Godos y de los Vandalos, y en el mundo con la cod@ion de los

europeos.

Es interesante, también, ver la distribucion derérmedad entre los
varios grupos raciales de Sudafrica: hay una peec&# de 57.5 por los
inmigrantes ingleses, 14 por los ingleses nacidoSwlafrica 11 por los

afrikaners y 3 por la poblacion negra.

Legend
Prevalence of MS per 100,000

Foto extraida de: http://www.mult-sclerosis.org

El clima, la dieta, las toxinas, la luz solar, taes genéticos y
enfermedades infecciosas han sido propuestos cosiblgs causas de

las diferencias regionales. EIl riesgo de desamdd enfermedad es



mayor en los parientes cercanos del enfermo. $m®s$talado que algun
factor medioambiental en la infancia podria temepapel importante en
el desarrollo de la esclerosis multiple en la \dé& adulto. La teoria se
basa en varios estudios sobre personas que haadmjgiemostrandose
gue, si la migracion ocurre antes de los quincesa@b inmigrante

adquiere la susceptibilidad a la esclerosis dee¢pdn a la que se ha
desplazado. Si el desplazamiento ocurre despuéssdguince afnos, la
persona mantiene la susceptibilidad de su paisigeno Sin embargo, la
enfermedad no se transmite directamente como sdehstrado en

estudios con nifios adoptados.

Los primeros sintomas suelen aparecer en persotrasi@s veinte y los
cuarenta anos. Rara vez por debajo de los quirmar @ncima de los
sesenta. Como es el caso de muchas enfermedadesrautes, es dos
veces mas comun entre mujeres que entre hombres. I&s nifios, que
rara vez desarrollan la enfermedad, la proporcidedp llegar a tres
niflas por cada nifio. En los casos de personas sl@enéincuenta afos

suele tratarse de hombres.

Kurtzke en 1975 planted la existencia de areasrgéogs de distinta
prevalencia de EM, de forma que la enfermedad atarianconforme
nos alejaramos del ecuatloras zonas de alto riesgo presentarian tasas
superiores a treinta casos por cien mil habitanteabarcarian a

Norteamérica, centro y norte de Europa, y el suAdstralia y Nueva

8 Kurtzke JF. A reassessment of the distribution of multiple sclerosis. Acta Neurol Scand 1975; 110-
136.



Zelanda. Espafna estaba englobada en la zona de rie=dio, junto al
resto de la Europa mediterranea, sur de EEUU yendet Australia y
Nueva Zelanda, con prevalencias esperadas ente giftreinta casos.
Los paises asiaticos, Africa y Latinoamérica serfamas de bajo riesgo,

con prevalencias inferiores a cinco.

Estudios realizados en Europa, Australia y Estddoislos confirman
gue la frecuencia de la EM se incrementa con ekatorde la latitud. En
Europa se estiman medio millén de afectados. Apaet® Italia, pais
peninsular ubicado en la zona mediterranea ernr@es&uropa, presenta
el mayor niumero de casos (hasta 150 por 100 mitamabs) entre los
paises europeos. Aunque en lineas generales seemealat existencia de
un gradiente norte-sur, se ha visto que puede lmbedes diferencias
de prevalencia en areas geograficamente cercana® cBicilia
(prevalencia de 53.3 casos por 100 thil) Malta (cifras de sélo 4.2
casos por 100 mif), o en &reas de la misma latitud aunque més atejada
(por ej. la prevalencia en Rochester es de 173scaso 100 mil
habitantes, mientras que en London, Ontario, es 9dey en

Newfoundland de 55, regiones todas ellas situadla@s eorte de EEUU o

? Estos datos y los que siguen, respecto a la epidemiologia de la enfermedad, estan disponibles en el
sito http://neurologia.rediris.es/congreso-1/conferencias/epidemiol-4-1.html, consultados el 5 de
mayo 2009.

' Dean G, Grimaldi G, Kelly R, Multiple sclerosis in southern Europe. I. Prevalence in Sicily in 1975. )
Epidemiol Comm Health 1979; 33: 107-110

" yvasallo L, Elian M, Dean G. Multiple sclerosis in southern Europe. Il. Prevalence in Malta in 1978. )
Epidemiol Comm Health 1979; 33: 11-113



Canaddyf. Por otra parte los estudios realizados mas reciente en
ltalia’®, y también en Espafia, han revelado cifras de |emsia
superiores a las esperadas segun las areas dé&&gitmando a Europa

mediterranea dentro del area de riesgo elevado.

Segun KurtzK' se pueden considerar tres zonas de riesgo enabiase

prevalencia:

Zona de alto riesgo cuando la prevalencia es mayor o igual 30 casps p
100 mil habitantes. Estaria comprendida entredttsitles 43-65 grados
latitud norte y 33-34 (incluye poblaciones de naiweEuropa y EEUU y
Canada) y entre 33-44 grados latitud sur (incluydblariones de

Australia y Nueva Zelanda).

Zona de riesgo mediocuando la prevalencia es de 5-29 casos por 100
mil habitantes corresponde sureste de EEUU, suEwepa y zona

meridional de Australia.

Zona de bajo riesgo corresponde a prevalencia de menos de 5 casos por
100.000 habitantes e incluye a Asia, América Latisica y regiones

proximas al Ecuador.

12 sadovnick AD, Ebers GC. Epidemiology of multiple sclerosis: a critical overview. Can ) Neurol Sci
1993; 20: 17-29

'3 Granieri E, Casetta I, Tola MR. Epidemiology of multiple sclerosis in Italy and in southern Europe.
Acta Neurol Scand 1995; Suppl 161: 60-70.

% Kurtzke JF. Epidemiology of multiple sclerosis. En :Vinken PJ, Bruyen GW, Klawans HL,eds.
Handbook of Clinical Neurology, vol 3 (Esevier : Amsterdam 1985) p.259-287.



Esta interpretacion de la variacion geograficaaderévalencia de la EM
presenta una serie de excepciones y limitacionsssé& han encontrado
importantes diferencias en la prevalencia de lade¥itro de una misma

zona geografica y con misma latitud.

Los estudios de prevalencia en general sugierenla@jUeM es mas
frecuente en areas de climas frios y economicanussarrollados y que

a su vez coinciden en muchas ocasiones con la raitad

2.2 Historia de la enfermedad

Se ha considerado importante seguir con una bresteria de la
enfermedatf para tener una vision mas clara de su evolucidie yos

avances gue se han efectuado en materia cientifica.

El primer caso documentado remonta a 1421: esl agukidwina de

Schiedam, una monja, después reconocida santa, guié en Holanda
entre 1380 y 1480. Algunos textos historicos setiglee la mujer, de 16
afos de edad, sufri6 de recurrentes episodios 1ddigim péerdida de la
sensibilidad y sobre todo de la vista, con un m@sigo deterioramiento
de su condicion hasta la muerte. Pasaron cincossigasta que las
cronicas reporten otro caso que lleve a la EM.IEe &Augusto Federico
d’Este (1794-1848),n nieto ilegitimo del rey Jorge Il de Inglatetral

primero a contar en un diario el curso de sus 2& afe enfermedad,

describiendo sintomas de déficit temporaneo adtaw sucesivamente

> Datos disponibles en el sito http://neurologia.rediris.es/congreso-1/conferencias/emultiple-1.html.

18 1 g sclerosi multipla, Edizioni AISM Servizi Srl 2008.



episodios de paralisis, incontinencia, y vertigha. este mismo siglo,
Jean Cruveilhier, después de la publicacion en k&38lgunos dibujos
de Robert Carswell, relativos a raras lesionesadeddula espinal, fue el
primero en describir el curso de la enfermedadrgpmrtar las tipicas
lesiones que ilustré en el atlas llamado “Enferrdedade la médula
espinal”. Mientras que Friedrich von Frerichs iifeg® por primera vez

en 1849 los sintomas cognitivos de la enfermedsdlsy caracteristicas.
Pero es en 1869 que un neurélogo francés, JeainNGirarcot, definio

los sintomas y la patologia de la EM como sintoatizscos de la que
llamé Esclerosis a Placas, y dio los primeros igoige diagnosticos
dedicando tres lecciones académicas a la anatoattdOgica, a la

sintomatologia y a la fisiopatologia de la EM (@laade Charcot).

En 1884 Pierre Marie crey0 que la EM pueda serreskenada por una
infeccion. En esos afos la expectativa media da pata las personas
con EM después de sus primeros sintomas era deo$ wafilos

tratamientos consistian en descanso en la canegpganados de hierbas.

En 1906 se paso, con el neurélogo Otto Marburgna nueva teoria
sobre la causa de la EM: la intoxicacion, la cuakdd valida por
decenios; asi como la causa que podria ser unaatgxesente en el

ambiente, pero, sin lograr identificarla.

Con F. Curtius, en 1933, se le empez6 a dar urblgosil genético al
desarrollo de la EM, notando como la enfermedadr&s comun en las
personas con familiaridad a la EM respecto a ldgoadn general. En
este mismo afio Walter Russell Brain fue el primemorecoger, en su

tratado “Enfermedades del sistema nervioso”, unitaiapsobre EM



incluyendo datos estadisticos sobre incidencia gamello de la

enfermedad.

En 1940 el doctor Elvin Kabat utilizé el métodoldeslectroforesis para
estudiar los sueros de personas con EM, evidatwigne su liquido
cefalorraquideo presentaba un aumento relativaa dgaimma-globulina
respecto a quien no tenia EM, confirmando asi duraleza

inmunologica de la EM.

En 1948 los fisicos Felix Bloch y Edwards Mills Beit descubrieron la
resonancia magneética, hasta hoy determinante pdragadstico de EM.

Es por esto que ganaron el Premio Nobel en 1952.

En 1951 Rita Levi Montalcini detectd el “Factor d&recimiento

Nervioso” (NGF), una proteina que provoca el dedlarry la

diferenciacion de las células nerviosas sensonakisipaticas, lo que le
dara el Nobel de Medicina en 1986.

Desde esos afios los descubrimientos seran hexiratamientos y
métodos mas especificos para diagnosticar y ttat@nfermedad. En
1957 los virélogos Alick Isaacs e Jean Lindemanescdbrieron el
interferdn, proteina atil para interferir con lglieacion viral y facilitar
un proceso de inmunidad innata o de defensa natonata la infeccion.
En 1960 se aplico la cortisona como terapia f@iaM, pero soélo en
1969 se confirmo su validez gracias a un primasdéstcontrolado. En
1972 los neurologos lan McDonald e Martin Hallidayrodujeron un
método diagnostico no invasivo, los potencialescaslos visivos, que
consienten de cuantificar la conduccion de la vdaxt en el nervio

optico, que en el caso de EM es drasticamente idmluc



En 1978 la tomografia computarizada (TAC) entréeémproceso de
diagnostico de la EM, aunque pronto fue sustitpidala mas detallada
resonancia magnética, la cual revolucioné tal pocgracias también a

lan R. Young e Grame M. Bydder.

En 1993 el interferon beta 1b (Betaferon ®) se waigidrimer farmaco
aceptado por la Food and Drug Administration (FI2A)Estados Unidos
para el tratamiento de la EM remitente-recurreRt@. primera vez la
EM puede ser “curada”, porque los interferones ceduda frecuencia de
los ataques y desaceleran la progresion de lameefld. En 1996 es
también aprobado a cargo del Servicio Sanitarioidvat y utilizado

gratuitamente en ltalia, mientras que en Estadadddren este mismo
afo se aprueba el interferon beta 1a (Avonex®afal siguiente cuando
en Estados Unidos la FDA aprueba el glatirameraéa€Copaxone®), el
interferon beta la viene aprobado en Europa y Gaparh el tratamiento
de EM remitente-recurrente. En ltalia llega en 199@n 2000 el uso de
los interferonedeta 1a (Avonex® e Rebif®) y beta 1b (Betaferons®)
difunde en Italia a todas las personas con EM gugan requisitos

idoneos para beneficiarlos.

Dos afos después el (Copaxone®) pasa como lofenamees a cargo del
Servicio Nacional Italiano en los centros autorgmdnientras que el
Ministero de la Salute aprueba el utilizo del m@otcone (Novantrone®)
para el tratamiento de las formas secundarias @so@s. En esos
mismos afios junto al avance de los descubrimietg@péuticos se
afinan también los criterios diagnosticos queuyeh también nuevos

descubrimientos en la resonancia magnética. Ultiensen en 2006, se



aprobo en ltalia el natalizumab (Tysabri®) comdatn@ento alternativo

para aquellas personas con las cuales la terapianterferon no tuvo

exito, y para las formas particularmente agresias2007 la European
Multiple Sclerosis Platform (EMSPJ, con el apoyo del parlamento
europeo, redacta el “cédigo de buenas practicastleque se pide

equidad de derechos, acceso a las terapias inmagadp una mejor

calidad de vida para las personas con EM.

7 Ir mas adelante a la historia de la AISM.



Capitulo Tercero

Marco Contextual

En esta parte se describiran las dos institucienagonde se llevo a cabo
la investigacion; escenarios en donde se pudo estalirecto contacto
con los pacientes de esclerosis multiple, inteeacta con ellos y
participando también en algunas de sus actividadesl centro social
que la Asociacion Italiana Esclerosis Multiple pengu disposicion en la

ciudad de Roma.

Unidad hospitalera de Neurologia la primera, quegacun centro de
esclerosis mudltiple, y la AISM, Asociacion Italiande Esclerosis

Multiple, con su centro social matutina,segunda.

Roma refleja muchos de los datos consideradosdgaien el desarrollo
de la enfermedad, por ser geograficamente ubicadh gur de Europa y

en el medio del mar Mediterraneo, por ser una decladades mas



grande y desarrollada de Italia, y por lo tanto f@orer ritmos de vida
acelerados, como todas las metropolis, las cuaflesyeén en el estilo de
vida de los habitantes, lo cual juega un papel mapte entre los

determinantes sociales del proceso salud enfermedad

Hablando de numeros, en lItalia, considerada zométoariesgo (con
zonas de 80 casos por cada 100 mil habitantess hastis, como es el
caso de Sardegna, de 150 casos) 57 mil son lagnpsrafectas por la
EM, una cada mil cincuenta habitantes. Cada afneoeséican mil

ochocientos casos nuevos, lo que quiere decirhgyeuna diagnosis
cada cuatro horas. Tres mil quinientos son los s<cad® Roma y
provincia. La edad de exordio es comprendida eiogequince y los
cincuenta afos, aunque la mayor incidencia se tra Es veinte y los

treintal®

En la foto que sigue podemos observar la distribugeografica de la
enfermedad en el mundo: la incidencia de la EMc(datla por cien mil

habitantes), aumenta conforme nos alejamos deldecutanto en el
norte como en el sur. En todo el mundo la enferoheda sido

diagnosticada, en promedio, a treinta personas dadamil habitantes.
El nimero total de personas con EM se estima awérde en un millén
y trescientas mil, aunque se piense que el nuneabes mucho mas

elevado, ya que algunos paises no disponen de datos

¥ Toda la informacién médica de la esclerosis multiple como enfermedad estd disponible en la
pagina web del sito italiano de la Asociacion Italiana Esclerosis Multiple (www.aism.it), consultada el
16 de octubre de 2008, y en la pagina de la federacidn espafiola para la lucha contra la esclerosis
multiple (http://www.esclerosismultiple.com/Que.html), consultada en la misma fecha.




Fuente: http://www.msif.org/docs/MSinFocuslssue13ES.pdf

Datos alarmantes, éstos, los cuales han impulsadda huna
investigacion sobre el problema generado, por urfarmedad, en la
sociedad capitalina de este pais, Roma, dondegioyrdonde mi padre,
enfermo de esclerosis multiple sigue viviendo, sugausas y curas son
todavia desconocidas, que se expande a ritmogjinesos y que lleva

al enfermo hacia una degeneracién biolégica y kocia

3.1 Hospital San Filippo Neri

El hospital San Filippo Neri, nacido .

los primeros afios '40 y ampliado en 1§



'60, se encuentra en la zona Norte de Roma, eatv@al Trionfale y la

via Cassia. (Cuadro 1)

Desde el primero de julio de 1994, a traves delGade la L.R. 16 de
junio 1994, n. 18, el hospital, después de haber sido reconociddagor
actividades ya existentes de gran especialidaahocoeurocirugia y
neurologia intensiva, cardiologia y cardiocirugiaeumo-oncologia, ha
sido individuado como hospital de relieve nacional de alta
especializacion y constituido ekziendahospitalera, con personalidad
juridica publica y con autonomia empresarial y pizativa,

administrativa, patrimonial, contable, de gestidieégnica, asumiendo la

denominacion deAzienda Complesso Ospedaliero (ACO) San Filippo
Neri.? (Cuadro 2,3)

19 Articolo 6 de la Ley Regional de Lazio del 16 deip de 1994, n. 18: disposiciones para el
reordeno del servicio sanitario regional.

?® Toda la informacién relativa al Hospital “San Filippo Neri” esta disponible en su sito
http://www.sanfilipponeri.roma.it , consultada el 12 de mayo de 2009, ademas de la que se investigd
con la parte médica y administrativa.




Vista aérea de la parte frontal y posterior del hospital.

Fuente: Fotografias de archivo del A.C.0O. San Filippo Neri, (Cuadro 1,2,3,) disponibles en:

http://www.sanfilipponeri.roma.it/pagine frame/presidi frame.htm

Con este proceso de reorganizacarendaleha sido necesario también
reorganizar la estructura misma del Hospital, diddad por
Departamentos, al interior de los cuales se enarentl area de
hospitalizacion, Day Hospital, Day Surgery y ambudas con el fin de
ofrecer un percurso diagnostico-terapéutico corapldby todavia debe
de ser completada la reestructuracion de loscemsfiA y B, mientras
gue el C, pabellon de emergencias, ha sido tedninhos once
Departamentos que estructuran el Complejo Hospitadstan divididos
en Unidades Operativas Complejas (UOC), Unidadesdiipas Simples
(UOS), Unidades Operativas Simples Departamental@sD).

Es en el edificio B, sefialado en rojo en vista adrental y posterior,
gue se encuentra la Unidad Operativa Compleja (UGCNeurologia,
activa en el ambito del Departamento de Neurocisngi Organos
sensoriales, la cual se dedica al diagnoésticoapiade las afecciones del



sistema nervioso central y periférico. Ademas laOJd@ Neurologia del

ACO San Filippo Neri ha sido individuado como:
» Centro para la Esclerosis Mdultiple,
» Unidad de Valoracion para el Alzheimer (Centro UYA)

» Centro de referencia de la ARD (Asociacion ltadigara la
investigacion de la Distonia), para el diagnostiedistonia y

para el uso terapéutico de la toxina botulinica,
» Centro de referencia para la enfermedad de Behget.

> Presidio para las diferentes enfermedades rarasnieés

neurolodgico.

Conjuntamente a la actividad asistencial, la UOCNgeirologia esta
vinculada en protocolos de investigacion, con apogientificos para

congresos nacionales e internacionales.

3.2 Centro Esclerosis Mdltiple, Unidad Hospitalerade Neurologia



Edificio B

Se expone a seguir el reglamento del reparto deolgiia asi como

viene indicado al entrar:

Es posible visitar a los pacientes todos los dias de 12:30 a las 14:00 y desde

las 18:30 hasta las 20:00.

El Dr. Acierno, director del reparto, recibe a los pacientes por citas o por

motivos urgentes.

Los neurdlogos estdn disponibles a dar informaciones a los pacientes y a otras
personas autorizadas, los jueves y los domingos durante los horarios de visita,

compatiblemente con los deberes asistenciales.

Para el buen funcionamiento de la UOC de Neurologia y para garantizar el
descanso de los pacientes, no estd consentido el acceso al reparto fuera de

dichos horarios.

Estan admitidos al mdximo dos visitantes por paciente. No es aconsejado el

acceso al reparto a los menores de 12 afos. Cualquier excepcion, para



particulares necesidades, es discutida con los médicos del reparto y con el jefe

del reparto.

La UOC de Neurologia, en la que vienen internados alrededor de setecientos
pacientes por afio, se ocupa del diagndstico y tratamiento de enfermedades
cerebro-vasculares, esclerosis multiple y enfermedades autoinmunes del
sistema nervioso central y periférico, epilepsias, cefaleas, enfermedades
degenerativas como SLA%., enfermedad de Parkinson y otros problemas de
movimiento, enfermedad de Alzheimer, enfermedades infectivas del sistema

nervioso.

En porcentaje bastante elevado de casos, la enfermedad se manifiesta
agudamente: en tales situaciones el paciente viene aceptado en reparto; de
otra manera los pacientes con enfermedades neuroldgicas serdn visitados en
los ambulatorios y luego internados en el reparto de hospitalizacion, en Day
Hospital, o seguidos en Day Service. Cuando necesario se pasa a la
colaboracion con otras UOC departamentales y extradepartamentales para

garantizar un acercamiento terapéutico multidisciplinar.

En el Day Hospital, donde es activo el centro prowl para la esclerosis
multiple, fue efectuada parte de la investigacikgui también estaban
expuestos, en el corredor de espera y a lado pieelda del ambulatorio,
dos articulos del Day Hospital y reglamento de pwmscedimientos

diagnosticos y asistenciales, que vienen propuastositinuacion:

Art. 1- El Day Hospital es un servicio asistencial que suministra prestaciones
diagndsticas y terapéuticas, y la duracion de la hospitalizacion no debe de ser
superior a doce horas; art. 5- Cada presencia diaria de pacientes en régimen

de hospitalizacion no podrd ser inferior a cuatro horas.

21 . . .
Sclerosi Laterale Amiotrofica.



La actividad del Day Hospital viene efectuada de 8:00 a 14:00, de lunes a
sdbado. Los médicos estdn disponibles para hablar con los familiares de los

pacientes después de las visitas y después de las actividades asistenciales.

Los pacientes del Day Hospital son pacientes con enfermedades neuroldgicas
que no necesitan de hospitalizacion continuativa para efectuar una
investigacion diagndstica, mas presentan peculiaridades o fragilidades
particulares que no pueden ser seguidas en ambulatorio. Como, en nuestro
caso, las personas afectadas de esclerosis multiple. En el centro se efectuan
valoraciones clinicas e instrumentales necesarias para el diagndstico y el
control de la evolucion de la enfermedad, ademds que las terapias
(dispensacion de interferon beta y glatiramer acetato, suministracion de
ciclofosfamide y mitoxantrone, control de las terapias inmunosopresivas
orales). La terapia de la espasticidad viene efectuada en colaboracion con el
centro para el tratamiento con toxina botulinica y con la USO Terapia del

Dolor, para el implanto de la inyeccién al baclofen.?

Esta la primera descripcién técnica y objetiva oearto donde se
efectud el trabajo, una descripcion que sigue ogsamente las normas y
los reglamentos internos, y que deja, a primer atgpain cuadro tal vez

funcional aunque rigido de cOmo es su estructsagrganizacion.

Sin embargo, habiendo podido estar en contactola®renfermos de
esclerosis multiple que se quedaban en esperhpenquefio corredor del
Day Hospital, el cual no ofrecia mas que quimmmodosasientos y

dos grandes y luminosas ventanas en la plantadehjeeparto aun en

*? La informacion sigue estando disponible en el sito http://www.sanfilipponeri.roma.it, consultada el
12 de mayo de 2009.




reestructuracion del edificio B, se ha llegado acipeg y ver las
dificultades de algunos pacientes, a veces su pEsEsOn y enojo por

no ser atendidos a tiempo, por quedarse horas e€ol&, porque, al
escuchar a un pacientesste es el peor de los repartos del San Filippo,
ino funciona!”. De la misma manera hay otros que tranquilamente
atienden su turno porque felices de haber encantfiadlmente a un
doctor como Di Battista,ias humano de los otros. Lo puedes llamar
también a su casa, te deja su celular’y quién, ya aceptada la
enfermedad, busca la manera de reirse un pocadiciednicamente en
dialecto de Roma desafortunadamente tenemos que aguantar, ¢qué
podemos hacer? somos enfermos. iSi hubiéramosoestiad, ahora
estariamos en la playa! Cierta, y también un poco patologica, es
también la actitud de los italianos que buscan @ienan primer lugar,
gue por no quedarse demasiado tiempo en la cade eispuestos a
llegar con mucha anticipacion para agarrar el nitmmgrimero uno.
Luego no importa que ya esperaran por horas, |mitante es no
esperar después de otros, no llegar por segundssirimnfar en frente

de los que llegan tarde, o a la hora justa, y patkir “yo soy el
primero, aun no empiezan”, de sus o0jos un sent@calisfaccion, de

superioridad y de triunfo.

La interaccion con los pacientes que se han erammten la sala de
espera del Day Hospital, centro de esclerosis phéjtha sido un trabajo
bastante dificil y complejo por varias razones. Eramdo por la
distraccion que ellos (los que aun no necesitalegafacilla de rueda)

manifestaban, debida a la incomodidad de los asemte color azul



igual a las paredes, de plastico y fijos a una mibase de hierro, los que
estaban situados debajo de las ventanas; de mdakemgie en cambio
estaban enfrente de las ventanas, pegados endd plamediode dos

puertas, del consultorio del doctor una, yaedrto con camillas para las

terapias la otra, comunicantes por una puertaexian.

Durante los primeros dias de investigacion, desgadsber conocido al
neurdlogo Dr. Di Battista Giancaffo el cual, siguiendo el reglamento
del Hospital, me pidié un seguro de cobertura eoatrcidentes, que me
habria permitido estar sin problemas en el corredarante la
investigacion, se decidio estar entre los paciesttieservando nada mas lo
gue sucedia en el reparto, escuchando a los erdfeansnis familiares y a
las enfermeras que de vez en cuando salian ddbcdarconsultas y
terapias. Esto permitié formular unos primeros igisgidle observacion,
entender la relacion y la manera de hablar y aaados enfermos de
esclerosis multiple, y sobretodo pasar como cavadcida” entre ellos,
lo que hizo que se instaurara una mayor confianzdas platicas.
Aunque asi, quedaron las dificultades de las cw@ale=s se hablaba. Solo
después de un contacto mas profundo y detallatbms® entender que el
problema de los asientos es en realidad una bu@uaa o justificacion
inconsciente a su distraccion, la cual parecsisgoma de la mayoria de

los enfermos entrevistados o de otros, de los suake leyeron

3 Neurdlogo, docente de Neuropsicologia y Neurolinguistica del 2° curso de licenciatura en
Fisioterapia, Universidad Catdlica del Sacro Cuore — Azienda San Filippo Neri; responsable, del Centro
Esclerosis Mdltiple, ACO San Filippo Neri; dirigente en la UOC de Neurologia, ACO San Filippo Neri;
miembro del consejo directivo de la S.N.O., Sociedad Neurdlogos Neurocirujanos Neurorradidlogos
hospitalarios.



informaciones médicas hechas por neurdlogos quecspan de esta

enfermedad.

Los pacientes entrevistados en el pabellén dur@ntempo de espera,
eran pacientes que en la mayoria de los casosrukakatrevista como
manera de desahogo para platicar de sus inconfadesden el estar ahi,
o del tiempo que quitaban a otras cosas por estal leospital, como si
la enfermedad fuera algo de externo a ellos mismw@so si no fuera
iImportante ocuparse de ella, como un peso, uncagassus vidas. Ha
sido, asi, terriblemente dificil sacar informacidle lo quée es el
imaginario sobre la enfermedad en ese contextontrage se hacia
siempre mas claro el perfil denominador comunodeshfermos de EM,
los cuales desarrollan cierta habilidad en moveolarersacion y hablar
sobre temas que ellos prefieren, sobre lo que suensn este momento
estad pensando; asi que al proponerles una predahtagez empiecen a
contestar, pero de repente se llegaba a otro arganpara ellos mas
cercano o conveniente, gue no tiene ningun nexdacde que se estaba
hablando. El tiempo era en lo general la preocdpaonas difundida
entre los entrevistados. El pensar en lo que s&adiebhacer después de
la visita, no los hacia relajar, ni menos concergeaia poder reflexionar

en este nuevo punto de vista sobre la enfermedad.

Uno de los problemas que unian también a los enfenmmados en
consideracion en el hospital era la aceptacionudensermedad. En los

pacientes encontrados en el momento de sus teram@asvidente un



cierto malestar comun, no solo por la condiciéreaiermos, sino por no
haber todavia entendido como convivir con la enéelaad, por creer adn
gue la enfermedad sea una punicion divina o urgiieeza y por lo tanto
algo que debe ser escondido y dificilmente aceptasim hacia que los
pacientes se quedaran bastante en la superficiballlar de sus
experiencias de enfermos, o a explicar qué esflrreadad, definirla,

buscarle un sentido, entender cual seria la mejond de convivir con

ella.

Se decidié entonces buscar otra estrategia. Fuuastespués de haber
comentado estas impresiones al Dr. Di Battistajiarme presento a dos
pacientes que cito justo para que coincidieramo®lepabellén. Dos
mujeres, de cuarenta y ocho afios la primera y miaeho la segunda,
la cual concedio también parte de su precioso tiefupra del pabellon

para contribuir con la investigacion y contar sxjsegiencias

3.3 AISM, Associazione ltaliana Sclerosi Multipla

La Associazione ltaliana Sclerosi Multipla (AISMy ena asociacion con
reconocimiento de personalidad juridica estableedael decreto del
Presidente de la Republica n. 897 del 22 de septeede 1981AISMes

Organizacion No Lucrativa de Utilidad Social (Onlysasociacion de
promocion social. Esta formada por personas con &M, familiares y
otros accionistas sociales interesados a las pndlleas ligadas a la
enfermedad, que trabajan y colaboran para lasmesscon EMAISM,



junto con su Fundacion, esta constituida por l14#la&tes locales entre
Secciones Provinciales y Grupos Operativos, un rGemara la
promocion de la autonomia y del turismo socialgeditros sociales y de
rehabilitacion. Cuenta ademéas con 225 mil donadorE® mil
voluntarios, 521 jovenes en servicio civil, 282 rentependientes y
colaboradores y 197 operadores sanitarios y seataleo colaboradores

externos.

Nacida en 1968 para representar los derechos y las esperanzias de
personas con EM, la Asociacion tenia como prinegpabbjetivos:
proporcionar asistencia sanitaria y social, difundina correcta
informacion sobre la EM, sensibilizar la opiniorbpéa y promover la
investigacion cientifica sobre la enfermedad. Deddgwincipio funcioné
la actividad editorial, con la realizacion del meda y de la relacion de

actividad y fue publicada la revista asociatiiotiziario AISM.*

El afio siguiente viene proclamado socio honorariprgsidente de la
asociacion el presidente de la corte constituciatelana de ese
entonces, Gaspare Ambrosini, el cual en 1972, presentacion de las
personas con EM, pide al parlamento y Gobiernaitallas reformas de
los servicios sanitarios y socio asistencialesesi@ mismo afio viene
realizado por primera vez el dia de la AISM endgidn italiana de
Veneto. En esos afios la AISM propone también alidiéiro de la

Sanita una investigacién epidemiolégica sobre la EM Italia para

** La historia de la Asociacion Italiana de esclerosis multiple estd disponible en Origini, Valori,
Prospettive, Bilancio Sociale 2007. Proyecto y coordinamiento editorial AISM Onlus, Direccidn
Operativa y Area Comunicacién y Oficina Imprenta.

 Trad. al espafiol: “Noticiero AISM”



conocer mejor la enfermedad y las condiciones da de las personas

enfermas que empezara en 1975.

Dos afios después gracias a Mario Alberto Battagiia,voluntario
genovés, se empieza a hablar en la asociaciamueos conceptos
como colectas, auxilios, rehabilitacion, serviciogerdisciplinarios.
Después del primer decenio han sido constituidasdaciones AISM de
Bari, Bologna, Cagliari, Firenze, Genova, Messiiilano, Napoli,
Novara, Padova, Pavia, Perugia, Roma, Rovigo, 8aSsaona, Torino,

Treviso, Trieste, Udine, Varese, Venezia, Vercelirona y Vicenza.

En 1983 Rita Levi Montalciff es la nueva presidenta de AISM. El afio
siguiente se evidencia publicamente por primera ezl curso de una
conferencia estampa, la necesidad de herramieatas |l@ resonancia
magnética y de fondos destinados a la investigaciéntifica para la

enfermedad: se pide al estado y a los ciudadanb#lém de liras’.

Rita Levi Montalcini pasa a ser presidente Honorgren diciembre de
1986 recibe el Premio Nobel de medicina junto aakumno Stanley
Cohen por el descubrimiento del NGF- Nerve Grovabt&f®

AISM realiza la primera campafa de sensibilizacfta esclerosis
multiple frena la vida” y el primer dia nacional BdeEM y colecta 200

millones de liras para la investigacion cientifica.

% Cientifica Premio Nébel de medicina y Senadora italiana, nacida en Turin el 22 de abril de 1909.
7 Vieja moneda nacional italiana que ha sido sustituida por el euro en 2001. Equivalencia leuro =
1927,36 liras.

8 NGF, Factor de crecimiento nervoso, una proteina que juega un rol esencial en el crecimientoy
diferenciacién de las células nerviosas sensoriales y simpaticas.



Empiezan a crecer las secciones AISM en las cigd#ddkanas y en
1988 se realiza en Roma el Congreso Mundial ddé-dderacion
Internacional de la Esclerosis Mdultiple. Entre tdgetivos: promover la
investigacion italiana, la colaboracion internaaiiply la importancia del

equipo interdisciplinario en la cura de la EM.

En 1989 AISM ejercita presiones sobre los entedigngocon el fin de
poner a disposicion de cada provincia por lo mamosentro para el
diagnostico de la EM y en el curso del dia nacipnasenta a la prensa el
primer recorte sobre EM en lItalia. El apelo de Re&i Montalcini viene
publicado en los mayores periddicos y programateldeision italiana.
Empieza para AISM el camino que la llevara a sgréiqrincipal punto
de referencia de los media en lItalia y junto a sotesociaciones
nacionales europeas AISM instituye European Multiple Sclerosis
Platform (EMSP), Plataforma Europea creada para actuar caeridace

entre las asociaciones e instituciones politicagpaas.

Del ‘89 en adelante se han ido creando nuevos gy @ara la colecta
de fondo®’ y se ha visto una considerable participacion dalgMV en

los medios de comunicacion desde programas natisilasta grandes
festivales musicales, convirtiéendose en la segeotiscta mas grande de

Italia después del Teletéon.

En 1996, gracias a la actividad de presion de #VAsobre el ministerio
de la Salud, se obtiene el reembolso del interfegia 1b para una parte

de personas con EM y en el 2000 a los que tengeeclie a este

29 . . .

Una manzana para la vida, La Gardenia del AISM, La Estrella de navidad: ambas colectan fondos
econdmicos para la investigacion vendiendo en las plazas de las ciudades manzanas, flores y estrellas
durante el periodo de navidad.



farmaco. En el ‘97 se inauguré el primer centroe®nancia magnética
dedicado a la investigacion de la EM, en el InstitCientifico San
Raffaele de Milan, mientras siguen creciendo tambiéas secciones en

otras ciudades de ltalia.

En 1998, segun la ley Italiana sobre organismodgises de lucro, la
asociacion constituye la Fondazione Italiana Sslekultlipla (FISM)

Onlus, que se ocupara de las actividades de promodireccion y

financiamiento de la investigacion cientifica solad€M, hasta ahora a
cargo de la AISM. Vista la importancia que la asoidn da a la
investigacion cientifica, instituye en 1999 el me Rita Levi

Montalcini para reconocer el trabajo de los jévenmgestigadores
italianos. Cada afio un jurado Internacional premhimejor investigador
menor de 40 afos por la actividad realizada eragera cientifica y por
la relevancia internacional de su contribuciora aVestigacion sobre la

esclerosis multiple.

“El premio Rita Levi Montalcinirepresenta para mi y para mis
colaboradores un gesto de afecto y reconocimiertpatte de nuestra
comunidad por el trabajo de todos esos afios. Para profesion tan
avara de satisfacciones son de todas maneras momesinbolicos
Importantes y a veces, como este, conmoventefdeseamdamente hoy
en ltalia los jovenes mas brillantes no son apogagara seguir el
camino de la investigacion, porque es poco atragesh el plano
retributivo y lleno de dificultades. Ademas la istigacion en las

neurociencias atrae menos de otras disciplinadialtalesde mi punto de



vista, deberia de cambiar sustancialmente la malile investigacion y
sobre este punto me permito ser pesimista, nosdegberiamos intentar
atraer a los mejores jovenes hacia las neurocies)cya sobre esto ya es
mas facil hacer algo, en este sentido AISM y sudgaidn, con sus

becas, dan contribuciones excelent&?”

Ademas de seguir esta linea cientifica y médica pbestudio de la EM,
la investigacion de una solucion radical de prolalem el intercambio
rapido en e plano internacional de todas las rastigi de sus resultados
logrados, AISMse preocupa también del caracter social y asistnci
para ayudar a los enfermos, a los familiares, adasstencias sociales y
otros a enfrentar los problemas que en el tiempprsesentan, a buscar
de sacar al enfermo del dafino aislamiento psicoldgaracteristico de
la EM, estudiar las posibilidades de trabajo retridbo o cualquier

actividad que lo distraiga.

Es por eso que en el 2000 viene inaugurada la Gks&acaciones ‘I
Girasoli di Lucignano”, centro para la promocionldewuutonomia y para
el turismo social, nacido pagarantizar una vacacion rehabilitativa en
plena libertad y para garantizar un mejoramientoldecalidad de vida

de las personas con esclerosis maltiple.

30 Entrevista en la revista SM /talia a Roberto Furlan, investigador del San Rafael en Milan, miembro
desde 2008 del comité cientifico de la FISM, y ganador del premio Rita Levi Montalcini 2009, por la
investigacion sobre las células T reguladoras, células que podrian suprimir la actividad de los
linfocitos auto-agresivos que causan la esclerosis multiple.



En 2001 ha sido entre las primeras estructuraxerienentar el nuevo
Servicio Civil Nacional', como también la primera a promover el
balance social de las secciones territoriales. Id@gtividad operativa de
AISM se concretiza en representar y afirmar logcleos de las personas
con EM en las instituciones y las sedes de pasitogm y confronte; ser
presente sobre todo el territorio internacionabeads de la red asociativa
para alcanzar a las personas con EM en donde est#ntorear con
continuidad las exigencias de las personas con BM poder darles
respuestas siempre mas eficaces; buscar financitosipara la actividad
de investigacion cientifica, los servicios y latvadades de informacion
a los enfermos y a sus familias; sensibilizar tegtituciones, los mass
media, y la opinion publica sobre el impacto doda la EM y su
correcto acercamiento para enfrentarla; formar & dolaboradores
internos y los operadores sanitarios y socialea pae los enfermos

encuentren personal calificado.

Todas estas iniciativas, hechas a nivel naciowoal,las mismas que se
propone cada seccion a nivel local. La seccion ABVRoma tiene el
objetivo estratégico de realizar la mision de AlSbhperando
directamente sobre su propio territorio. Con baséoe datos ISTA¥F
2007, se estima que en la provincia de Roma haya 800 personas
con EM de las cuales seiscientas cincuenta (ouseay.10 por ciento)

conocidas de la seccion provincial. De estas s#i&xs cincuenta

31 Instituido con la ley 64/01, desde el 1-01-2005, se desarrolla sobre una base exclusivamente
voluntaria y es una manera de defender a la patria, cuyo “deber” es sancionado por el articulo 52 de
la Constitucién.

*2 |nstituto nacional de estadistica, ente de investigacién publica existente en Italia desde 1926.



personas conocidas, quinientas cincuenta (o se&4162 por ciento)

estan en contacto directo con la seccion.

3.4 “Infernetto”, centro social matutino

'/




Fuente: Google map, 17 de mayo de 2009

El Centro Social “Infernetto”, asi llamado por caiittad retomando el
mismo nombre de la localidad en donde se encueistie gracias a una
donacidén ofrecida por la sefiora Maria Luisa Buffetta asociacion en
1990, con el fin de abrir un centro que fuera didple y adecuado a los
enfermos de EM y sus familiares. Situado en una bihstante grande,
lejana del trafico y del caos que se pueden ermostr el centro de la
ciudad, rodeado por un amplio jardin adornado clamtas, flores y

arboles, el centro fue inaugurado en 1996 y seid@nvapidamente en

un punto de referencia para muchas personas coteERbma y para sus

familias.

Fue la presidenta de la Seccion Provincial de Rsm&ada en via
dell'Olmata 30, la sefiora Rosanna Rocchetti, lal se entrevisto al
principio de la investigacion, quien se preocup&@mectarme y citarme
con el responsable del centro para poder reallzaresente trabajo. La
semana siguiente el profesor Donato me recibidncoocho afecto en la
casa, asi como cuando llega un familiar o unaoparguerida conocida
de mucho tiempo. Ya desde el primer momento, simepaemasiada
atencion al entorno, ya que se debia ir directocardrar el responsable
en el cuarto de su oficina, se pudo notar quella, \de dos pisos, no
tenia alguna barrera arquitectonica que habriadpodbstaculizar el

paso a una persona en dificultad.



Una vez presentado el trabajo al prof. Donato, lydmalole expuesto la
necesidad de estar en contacto con los enfermomwvit@ a participar al

almuerzo con todos ellos; antes de comer me pregedesde ese dia,
los martes y los viernes empecé a frecuentar @facemm obstante las
dificultades encontradas, economicas y de transpdebidas a la lejania

del lugar.

Durante las primeras dos semanas se decidio partiei las diferentes
actividades con las personas enfermas que frecasnel centro y con
los voluntarios, operadores y/o objetores de coe@@e para conocernos
mas profundamente, platicar con ellos para instaura cierta relacion
confidencial, comprender sus actividades y su naader trabajar para
poder contribuir en lo que se necesitaba, miempuasde repente me iba
al bafo, adecuado a personas deshabiles y edeitlzeda, para apuntar
en el diario de campo los datos que se considernafj@ortantes para el
trabajo: emociones, sensaciones, descripcioneslugelr o también

comentarios de los enfermos asi como ellos log trapen.

El centro esta proveido de carros equipados pamsportar a las
personas en sillas de rueda y de acompafnadorgsaqar a buscarlos en
sus casas en la mafiana bastante temprano pardlpgderl centro a las
9:30. Lo mismo pasa de regreso, del centro a ssascaas 0 menos a

las 4 de la tarde, hora en la que el centro cierra.

Se trata de un lugar de encuentro en donde setantmmbatir la
enfermedad y las dificultades que de ella derivamed apoyo y la union
de muchas fuerzas, a través de terapias ocupaesonah actividades

manuales de pequefa artesania, cursos de ingtdermatica (qQue se



habian interrumpido en el periodo que coincidio leoimvestigacion por
una momentanea ausencia de la maestra), o, endgeritiferentes,
cursos de ceramica o de pintura; se leen, comgntdiscuten juntos
algunos articulos tomados de revistas o peridédisespuede jugar al

ajedrez o simplemente gozar el tiempo de una bplatiaa en compaiia.

También se preparan invitaciones enrolladas qgerée ordena para sus
eventos de boda, bautizo, primera comunion o asaves: el dinero
recabado se une a las otras actividades de laaagwti para la
investigacion cientifica. En otros dias se organizancuentros
informativos con gente especializada, o se daeasist para problemas
legales, socios sanitarios, 0 explicacion de prastburocraticas; una vez

al mes hay terapias de grupo y también individyaieando necesario.

De las mas o menos quince personas que frecuenghlmtro en el
periodo en el que se efectud el trabajo, las cuasbiaban de vez en
cuando porque algunos se alternaban para podeautl transporte con
sillas de rueda, y otros no podian siempre eskseptes, sOlo cuatro
participaron muy activamente, felices de contahistoria de vida y de
dedicar parte de su tiempo a las entrevistas guiawvédiechas de manera
aislada en el piso de abajo, cerca del cuartagladtividades manuales.
A disposicion de los enfermos que se movian ea d@él rueda habia un
elevador al interior de la casa, gracias al cuglosia también ayudar sin
dificultad a todos. Una vez avanzados los encugerdeo pudo poco a
poco entender que la disponibilidad de los enferrensdejar las

entrevistas, o contar su historia de vida o simplem hablar de su



enfermedad, dependia del haber logrado aceptamosra enfermedad
misma, haber encontrado una manera “tranquila’atieipconvivir con

ella, entendido y aceptado sus limites y sus vaelpaga seguir viviendo
una vida digna. Esta fue de hecho la diferencadificultad encontrada

en el Hospital San Filippo Neri.

Los pacientes con los cuales se empezaba un dialbgo en el corredor
del pabellon, a veces sin tampoco presentarme cestuodiante de
antropologia sino como hija acompafadora de unepadecto de
esclerosis multiple en estado avanzado, lo qualtasd se instaurara de
cierta manera una cercania de comprension masngieftie ellos hacia
mi y de mi hacia ellos, eran, en la mayoria declEsos, personas que,
por la no aceptacion de la enfermedad, no quedhlahde ella. Ni tanto
menos en algin momento se habian hecho tantasnpesgobre lo que
podia representar una enfermedad como ésta, dangki alguna vez,
s6lo siguen las curas porque esto es lo que delbech un enfermo

aqui.

En el centro, en cambio, las personas con las gueteractud estaban
disponibles y felices de hablar de su enfermedadyver que habia
alguien interesado a su historia, tal vez por yavisir con ella desde
muchos afios, por tener un confronte con mas peysgua tienen el
mismo problema, o por tener aquel soporte psicotogue el centro les
ofrece y que les dio mucha mas conciencia de sacsin, entendiendo

asi mas profundamente que es lo que pasa en ellos.

En el Hospital, en la mayoria de los casos, seemaontrado personas
gue, viviendo aun el problema de la aceptacionemde® buscar nuevas



formas de adaptacion al cambio de algunas carstitad fisicas o
psiquicas que se han modificado. Estas modifioasioademas que
meter en crisis las certezas precedentes y losegiay para el futuro,
pueden interferir con el sentido de identidad qesb generando
sentimientos de desanimo e incomodidad en lasioekes con los otros.
Es por esta razén que ha sido mucho mas facil jaalsan el centro
social, donde, de otra parte, se ha podido conmvicho tiempo, lo que

hizo que naciera un vinculo que iba mas alla deviestigacion.

El centro, a 60 km respecto el lugar de dondel&® sabria a las nueve y
media, los martes y viernes. A las diez ya se ast@b campo. Un
pequefio caminito que cruza la parte delanteraaddin, desde la reja
hasta la puerta-ventana de entrada a la villaglepaimer encuentro con
el centro. Después de los saludos sin olvidarsenatke, todos los
enfermos, el responsable prof. Donato, la cocidereedea, amiga de
muchos afos de todo el grupo y amante del tralgjalslos voluntarios
y objetores de conciencia o del servicio civil, umlgs amigos o
familiares que a veces iban para compartir expeiasnmportantes de la
vida, se participaba en las actividades, contribdgecon los trabajitos

del centro.

Al llegar era el momento de un pequeio desayunostpahtos, cafecito
y galletita por lo general, mientras que se comtdba nuevas desde la
ultima vez que todos se habian visto. Y a seguir,los dias de
actividades ocupacionales como la ceramica o eocde inglés, se
trabajaba todos juntos en lo mismo, mientras quetros dias habia

qguien preferia jugar al ajedrez, quien trabajaapas invitaciones de la



AISM, quienes amaban las platicas de sala sobrastamutuales, o los
aficionados del fatbol, los cuales se acordabajugiedores de hasta los
afos ‘50 del siglo pasado, los que comentabanuegas terapias para la
EM, y los que querian escuchar hablar de la vid&éxico. Durante la
primavera y acercandose el verano se aprovechaitéeta del jardin, en
donde se plantaron flores coloradas para reawigardlores del invierno,
y una pequeiia hortaliza con jitomates, calabazaspgcias varias para

un poco de sustentabilidad del centro, lo cual gemeicha apreciacion.

Todos estos momentos, acompafados a los en loseqguempartia el
almuerzo, muchas veces seguido de los postresrgjia@ 1os invitados
del dia, o los que festejaban un cumplearios, fugeogran ayuda en la
interaccion y acercamiento con las personas afdet&M. Aunque solo
con cuatro se llegdb a profundos diadlogos y a laoh# de vida,
principalmente por el factor tiempo, se tomaronraieente en
consideracion para el analisis del trabajo todos tmmentarios,
intervenciones, palabras, descripciones y estag@hiinos, de todos los
otros que frecuentaban el centro, con los cualesosapartian esos

momentos de actividades, platicas, comida.

La observacion mas detallada de lo que result@slericuentros en este
centro, la ayuda y la aportacién de los enfermos, experiencias, sus
cuentos y sus historias de vida haran parte ddtimalseccion del

trabajo, ahi donde era necesario para el analisis.



Capitulo Cuarto

Marco teodrico

En este capitulo se describiran las bases teddeaBeter Berguer y
Thomas Luckmann, mismas que fueron utilizadas greateamiento del
proyecto de investigacion antes, y durante el sisafle la informacion
resultada del campo, después. Es por esto que smrataran los
conceptos de imaginario social y de construcci@masde la realidad, asi
como la relacion entre imaginario y enfermedad, mamando la
perspectiva de la biomedicina con la de las cienstxiales. Pero antes
de esto se abrird un paragrafo sobre los ante@sdelt como se han
construido en el tiempo las enfermedades de efedadesconocidas, con
el fin de introducirnos al tema de una manera paaaintentando ir

describiendo los procesos histéricos de dichagmefiades.

4.1 Antecedentes

Cada época o periodo histérico estd caracterizaoio diferentes

enfermedades, cuya incidencia varia entre socisdage cuya



interpretacion y tratamiento depende de las difesenulturas. Asi que
como la enfermedad, también la salud, los padentoseo los placeres,
son construcciones culturales que varian dependigadas coordenadas
espacio-temporales. La idea de enfermedad ha wandtho a lo largo
de la historia. En la mayoria de los casos eramloje la magia y de la
religion, especialmente las de etiologias descdasci como las
mentales, o la sifilis o la tuberculosis, causadi&ef muerte de grandes

personalidades de todos los tiempos.

Intentaré, a segquir, trazar una linea del tiempodende marcaré la
interpretacion y el significado de las enfermedachentales desde la
edad antigua hasta la actualidad, tomando en cueotao afirma
Bastide (1965) que las clasificaciones de las erddades mentales,

cambian segun las ideas que predominan en cada godtura.

Desde la edad antigua, poblaciones como los mesopmis creian que
se trataba de posesiones demoniacas, por esatalsain con técnicas
magico-religiosas; los egipcios reconocieron al ebey como
“localizacion de las funciones mentales”; los meédichebreos
imploraban a Dios contra las posesiones demoniacagsa de
enfermedades como la epilepsia; lo mismo era pEsgoérsicos. Los
griegos fueron los primeros en estudiar las enfdames mentales desde
el punto de vista cientifico, separando el estutBola mente de la
religion. Su medicina buscaba leyes universaldesifiara establecer la
base de una ciencia real de la enfermedad. Empezaratilizar
tratamientos psicolégicos ademas de los tratangsestonaticos de la

escuela hipocratica, la cual sostenia que lasrerttades eran causadas



por un desequilibrio de los cuatro humores esersiaflema, bilis
amarilla, bilis negra y sangre, lo que generabagoedidades flematicas,
coléricas 0 sanguineas. Los romanos siguieron ilasofias griegas
estoica y epicurea, segun las cuales las pasiondssydeseos
insatisfechos actuan sobre el alma causando erdadas mentales, que

pueden calmarse alcanzando un estado mental siml@ariones.

Durante toda la época del feudalismo en Occidemteafecio la creencia
gue las enfermedades mentales eran causadas p@signes

demoniacas. La edad media fue un periodo de gaddecia intelectual
para el Occidente, en el que se empezaron a faaoiién los primeros
hospitales con secciones psiquiatricas. EI Renaotmiparecio abrir las
puertas a un nuevo espiritu de humanismo y conenimipero a la vez
fue terreno de batalla durante la persecucion gréade brujas por parte
de la Iglesia, que veia una conspiracién contiisfianismo: se seguia
atribuyendo la causa de todas las enfermedadesiesal demonio y la
tortura fue el “tratamiento” prescrito, pasandoigracde toda la herencia
cientifica clasica. Miles de personas, especialeemijeres, murieron
torturadas o quemadas como acto de piedad parrdtikel alma del

desdichado”.

Con la llustracion en el siglo XVIII se sustituyd hoguera con los
hospitales, donde las condiciones de los enfernmas @berrantes,
brutales, y si no eran internados, los ‘“enfermo&ntales”

vagabundeaban en las calles, siendo maltratadsis;eidéados, y burla de

todos. EI mal aun no dejaba de ser interpretadamaaom posesion por el



diablo, pero la medicina empezaba a afrontar ésigfornos como una

realidad médica, abandonando poco a poco lo esgirit

Ya en el siglo XIX se empezaron a ordenar todosl&ies que se tenian
hasta ahora y los médicos y cientificos que signi@mpezaron a buscar
causas cientificamente demostrables. Por ejemplitipe Pinel, médico
y reformador francés, cambid la actitud de la stamihacia los enfermos
mentales para que sean considerados como seresidsimarecedores
de un tratamiento meédico. Llamé a su labor “tragarte moral”. En su
obraTratado de la insania (180X)asifico las enfermedades mentales en
cuatro tipos: mania, melancolia, idiocia y demerexalicando su origen
por la herencia y las influencias ambientales. @ktamismo que por
primero nombré la esclerosis a placas, definiend® $intomas y
patologia de la EM como sintomas clinicos, difei@enentre los
pacientes, los que padecian de sintomas debidmsomés organicas de
los que tenian origen psicolégico o “histérico”jrrmindo que los
recuerdos traumaticos se acumulan en el inconscgantsando sintomas

fisicos.

Desde el siglo XX asistimos al desarrollo de difiége psicoterapias, el
psicoandlisis y la aparicion de la psicofarmacaogioy el mal ya no es
una posesion, sino signo de un trastorno genétgamico. AUn en este
siglo el tratamiento incluia el uso del electroghgccalmantes muy
fuertes que en vez de ayudar el paciente al mejerdam lo dopaban de
manera que la enfermedad no era notoria es si, edolefecto del

narcotico.



Asi resumiendo, algunas explicaciones sobre elrdgieae incubacion

de enfermedades culparon a agentes externos, dames hechiceros,
brujas, fantasmas o espiritus del pasado. Otrax[adgkaron en términos
naturales. Es el caso de la medicina occidentdd, lmomedicina, que
vincula la dolencia con agentes cientificamente a#rados (Foster y
Anderson, 1978). Igualmente existen culturas gaeatan la importancia
del papel emocional en la explicacion de las cadedas enfermedades,

como podria ser, hoy, el psicoanalisis.

El concepto de enfermedad mental tuvo su utilidatibhica hasta el siglo
pasado, se buscaban respuestas y soluciones aledgonocido para
mantener cierto “orden social”’, para controlarsartasas, para mantener
posiciones hegemonicas, como en el caso de ladgEsdiagndstico de
“locura”, como afirma Szasz (1961) deriva de lasgsion”. Las brujas,
los poseidos, eran una amenaza y eran perseguwddgspinquisidores
en nombre de la verdadera fe. Hoy parece pasaoacmIp mismo pero
en nombre de la “verdadera” ciencia y, segun lacfos de la anti

psiquiatria, los psiquiatras modernos serian lesoslinquisidores.

De acuerdo con la posicién de Szasz, la evolucétos diagndsticos,

segun las costumbres y variantes culturales, egpureba del caracter
pseudo-cientifico de la enfermedad mental. De hecfinales del siglo

XIX la histeria y la epilepsia eran las enfermedagee mas trataban los
psiquiatras. Una histérica del siglo pasado eraccaso una bruja de la
Edad Media, generalmente una joven.

Hoy la esquizofrenia y la paranoia tomaron su lugarece haber habido

cierta evolucion en los diagndsticos, pero, segeimss “es lo que nos



molesta que ha evolucionado”. Para él la mente sioure organo
anatémico como el corazén o el higado, por lo taxdopuede haber
enfermedad mental, ni tampoco hospitalizacion tangento para ella.
Con los diagndsticos los psiquiatras etiquetaridasapersonas cuyas
conductas molestan u ofenden a la sociedad. ClaruErsona empieza
a cambiar y va en la direccién aprobada por laesiad, entonces se le
dice que se esta curando o recuperando. Entonges, representa o
guién es un enfermo mental? Siguiendo con la posice la anti
psiquiatria, los enfermos mentales buscan incomodaractian de
manera que otro sujeto se desubique, no se re@noacaceptaSe
considera al enfermo mental como desagradableyaaanproductivo y

amenazador para la sociedad.

Lo que pasa es que vivimos en un mundo regido lpsergido comun
gue se nos da como algo natural, que funcionavadrde leyes, normas
de conducta y bajo la Optica de certezas que premiede una
cotidianidad requerida. En este mundo donde vivieosterpretamos,
buscamos no problematizar, no preguntarnos, lo rimsaasi como se
nos presenta, con su caracter natural, que signifi su existencia y
ordenamiento no dependen del actor, son indepdaediaie €l y éste
supone y acepta los objetos corporeos que lo amafor sin entrar en
conflicto con este mundo de la “naturaleza”. Se§ghutz (1962) este
mundo natural tiene un significado comun entre g$odios sujetos
semejantes que lo viven, por eso es que pasa saadopcaracter social,
ya que es compartido, interpretado y vivenciadandeera similar por

los actores de este gran escenario que es la gtthaoa, donde ellos



mismos viven, formulan proyectos de accion, y actadaravées de una
mascara expresiva que Goffmann llamaria una “cawals, que la

sociedad nos atribuye. Cuando salimos de este mackelrpretativo y

actuamos de manera no previsible porque fueraedéide® comun, luego
entonces no encajamos con la realidad que todoseverierpretan;

cuando no seguimos esas lineas o posturas copotalgadas dictadas
por cada cultura, entonces estariamos completameesebicados,
dislocados, fuera de lugar, locos. Por eso debératenos y curarnos,
para cambiar nuestra manera de pensar, hablamrigti#, actuar, para
vibrar a la misma frecuencia de la masa comunidginibstico de locura
ha sido, y sigue siendo, un medio para librarsdodeque molestan,

porque los locos perturban, cuestionan, acusan.

Siguiendo con la postura de Szasz, “la enfermedattahes, la mayoria
de las veces, una representacion destinada alcptiibli nos permite
acomodar comportamientos que nos cuesta aceptao cwrmales
porque contrastan con nuestro narcisismo. Por éjempa vez el ladron
venia punido con la pena que se le asignaba ségabce considerado
responsable de sus actos, hoy se puede tratarejenotar porque se
convierte en un cleptomano, y por lo tanto no respble del robo,
porque empujado desde el exterior por pulsionesmuehas veces él

mismo ignora. Lo mismo pasa con el crimen.

Seria demasiado dificil aceptar que en un hombigtagx como diria
Freud, pulsiones thanaticas, destructivas y autdtivas, porque lo
gue deseamos es que la naturaleza del hombre eea puno podemos

admitir que el libre albedrio conduciria al crimeoy lo tanto el crimen



no debe ser el resultado del libre albedrio, sihdeela enfermedad
mental. Es justo la psiquiatrizacion del crimen quigino el mito del
paciente mental peligroso. A cada rato la telemisidos peridédicos nos
bombardean con informacion de crimenes realizadopersonas con
trastornos mentales. Pero, la anti psiquiatria logecafirmando que
nada, segun lo que hasta hoy se conoce sobre @briamiento del
cerebro, puede explicar nuestras decisiones. Et lbedrio no es u

fendmeno quimico.

Ademas si los trastornos mentales, la locura, ga esquizofrenia,
bipolaridad, paranoia, son parte de enfermedadesedebro, entonces
podrian ser objeto de estudio de la neurologiap Y@ la psiquiatria,
como lo son por ejemplo el Parkinson, el Alzheingerla misma

Esclerosis Mdltiple.

Seria aqui importante distinguir la psiquiatria renvoluntaria e
involuntaria. A la primera recurren las personayigd@s por su propia
voluntad, en la segunda la sociedad impone laviateion y, segun
Szasz, es incompatible con los principios de ur#éedad democrética y
libre, por eso deberia ser abolida. En &abfricacion de la locura

(1970) demuestra como, con el caer de la cosmovigoblogica, la
cientifica tomo6 pie y la persecucion de las brdjss sustituida por la
persecucion de los pacientes mentales, la Santaisicgn por la

Psiquiatria Institucional, la cual comprende todias intervenciones
impuestas a las personas por los demas, a difarelecia Psiquiatria
Contractual, que comprende todas las intervenciopgiguiatricas

buscadas por las personas.



El sufrimiento que puedan sentir los que padecgunals de estos
trastornos va mas alla de la enfermedad en si,aft@sle los sintomas
alucinatorios, depresivos, paranoicos, incluye ehlestar de la
perspectiva social. La socializacion se vuelve atgoy dificil, las

familias en la mayoria de los casos, no saben caotoar, como

afrontarlos y tratarlos, de manera tal que estastdrnos afectan
psicolégicamente no soélo al paciente, sino tamiaésu entorno. No
olvidemos, de todas maneras, que las enfermedadedales se
encuentran impregnadas de condicionantes cultur@gisnos que la

gente esta enferma mentalmente solo cuando su rpestsacion o

conducta es contraria a lo que se considera adeptalsea, cuando a
otros no les gusta algo acerca de ella. Perodlmseas difieren mucho de
una cultura a otra, asi que lo que puede ser amasid una conducta
normal y saludable en una cultura, puede ser riearét aberrante en
otra: todo es una cuestion de prejuicios culturaidshombre, por lo

tanto, esta psicolégicamente sano segun esté ddapte a su cultura.

Al respecto Susan Sontag, en su lilua enfermedad como metafora
donde escribe acerca de las varias enfermedadeses lepidémicos que
han plagado este mundo durante toda nuestra historientando

identificar las metaforas que estan alrededor sietdermedades, con el
fin de librar al ser humano de dichas metaforagjiese que las actitudes
patolégicas y desviadas de cualquier periodo selgruénterpretar de
manera similar si se examinan las fuerzas predort@eade la misma
eépoca. También ella hace encapié a la evolucionladedea de

enfermedad a lo largo de la historia, recordandseetido que tenia para



los griegos, para los cuales podia ser gratuitam@crda y los cristianos,

gue la veian como un castigo a los pecados.

Posteriormente se ve como rebelion de los 6rgaws) lenguaje de la
mente hacia el cuerpo: las pasiones ocultas geterriermedad, por lo
tanto es el enfermo mismo causa de su propia eafldn Focalizandose
en unas de las enfermedades que marcaron varigasepe nuestra
historia, las “enfermedades maestras” como la twibesis y el cancer

(que pone siempre en comparacion) o la sifilis,algora intenta

explicarnos con ejemplos su punto de vista. Seatdai idea de

tuberculosis y cancer como enfermedades que llduactamente a la
muerte, de aqui sus metaforas. El terror que eamcala tan intenso que
se temia no solo a los enfermos que la padeciam hsista a pronunciar
el nombre de la enfermedades mismas. La tubersukrsi entendida
como enfermedad de clase baja y pobreza, que @fi@anuerte, siendo
la “enfermedad del alma” por encontrarse en losnpuks. Representa
una muerte decorativa, lirica, sus sintomas sasp@wficos, pero entre
ellos cierta vivacidad debida a que el cuerpo sesuwme a Si mismo,
apagandose lentamente sin excesivo dolor; seileneetcomo exceso de
amor, pasion y frustracion, una enfermedad paswpi@ de la gente que
no esta lo bastante apegada a la vida como soliygwiv eso en siglo

XVIII toma matices romanticas: estar palido y degado estaba de
moda, se trataba de la llamada “agonia romanti€a’imagen de quien
padecia de tuberculosis era la de un ser melan¢&knsible, romantico,

gue resalta por encima de las demas, la del castcera de un perdedor.



La enfermedad es una excusa para evadir, paraeddsat las
responsabilidades sociales, un modo de retiralsew®do sin asumir la
responsabilidad de la decision, para dejar losrésldmirgueses a un lado
y poderse dedicar nada mas a su propio arte. Eecas imposible de
idealizar; con sus sintomas claros, avanza lent@ntienando la vida, en
la mayoria de los casos, a su fase terminal, petdiéoda capacidad de
superacion, uno es humillado por el miedo y el ddks la enfermedad
tipica de la clase media-alta, con lujos y riqudaajenfermedad del
cuerpo”, que ataca todo tipo de o6rgano, hasta #jgsbcomo vejiga,

senos, colon, préstata, ano...

La enfermedad es entendida como algo diabdlicorotuso, tomado
como simbolo de putrefaccion y debilidad. Por ejemal cancer, como
a la tuberculosis antiguamente, se le atribuyeasme causas, lo que es
posible porque no se conocen las verdaderas, ymieacon términos
bélicos y militares y sus tratamientos son muy $iw@s. La tuberculosis,
en cambio, se trataba como una enfermedad menmttr estrés y estar
en un ambiente agradable; la sifilis fue metafoiazg usada como arma
politica, tratada como algo degradante y vulgar,ge0 una enfermedad
de transmision sexual. Entre las diferentes paséscse piensa que los
marinos fueron los responsables en la difusionickeadenfermedad. Sin
embargo, queda abierto el debate por si la sfiils traida a Europa
desde Ameérica por los exploradores europeos aab@ya presente en
Europa antes de que Colon volviera de su primeje.viduchas
evidencias sugieren también que existia en ambossfezios desde los

tiempos prehistoricos.



De todas formas, fue bautizada en 1530 como sfitis un medico
italiano, Girolamo Fracastoro, quien, en el homanipoeema, inspirado
en una historia del clasico Ovidio, crea el pergorie Syphilus, un
pastor héroe que fue castigado por llevar una wvideral y llena de
vicios. Su castigo consistio en una nueva y desadaenfermedad. En
Europa se empieza a ser conscientes de la enfainaegartir del afo
1500, pero algunas investigaciones plantean labjidsid de haber sido
confundida con la lepra en periodos anterioresh@&sho la sifilis como
la tuberculosis son consideradas las grandes donals, ya que a veces
pueden ser confundidas con cualquier otra afecckimque en la
actualidad es una enfermedad curable, parece loaédrgs aumento de
casos en algunas regiones del mundo, debido a ctanpentos

sexuales de riesgo y sin proteccion.

La sifilis es insidiosa, presenta varios estadioslycomienzo con
frecuencia pasa inadvertida; inicia su desarradlm@ una inflamacion,
luego como un sarpullido, produce fiebre y fatigafjos después la
infeccion puede llevar a serias complicaciones raamias o cerebrales.
En esta dltima estacion la bateria provoca proldemantales, locura
ceguera, sordera, paralisis, dafos cerebrales laastaerte. En esta fase
los sifiliticos experimentan episodios de depresitm paranoia, que se
alternan a momentos de euforia, felicidad y grasatividad. Por su
manera de transmision se consideraba un mal inradmehrel estigma
vergonzante que deja en el cuerpo los placeresleara principios del
siglo XX los pacientes con sifilis eran tratados otyecciones y vapores

de mercurio, no obstante su fuerte toxicidad, cqpaigllevar al paciente



a la muerte. Debido a que fue por muchos afos abteyrla sifilis ha
sido utilizada como tema de argumento en muchasuteet dramaticas,
obras de teatro, grandes textos literarios, en el@nd una excusa para
comportamientos extraiios o de genios, como en s dal Doctor
Faustus, en la novela de Thomas Mann, donde lasosf@euroldgicos

de la sifilis contribuyeron a su genialidad endenposicion musical.

De hecho algunos estudios afirman que la sifilesna® y distorsiono
talentos creativos en varios artistas. En 1905 @&lico aleman Erich
Hoffman y el zodlogo Fritz Schaudinn encontrarofinitezamente la
causa: el agente treponema pallidum. De ahi queédico Paul Ehrlich
encontrd la primara quimioterapia para el tratatoiese la sifilis: la

sustancia salvarsan, un compuesto quimico conieosén

La sifilis afecta por lo general a personas jovesealalmentactivas.
Pero también a recién nacidos hijos de madrestadas, anifios, a
ancianos, victimas de abusos diversos, en cualpaiée del mundo. A
pesar de los grandes adelantos logrados en la hartaa lasifilis, la
infeccion sigue siendo una de las enfermedadassmisibles mas
importantes del hombre, produciendo millones deosasn todo el
mundo. Hoy los cambios en los estilos de vida haohd que el
tradicional miedo, temor a la enfermedad se padgracias también a
los avances tecno cientificos y médicos, sin entbiague siendo un

problema de salud publica importante.

Las metaforas modernas nos muestran cierto detemuéntre sociedad

e individuo: el enfermo de tuberculosis huye deilalad para sanar. De



aqui la idea de que la ciudad (el cancer) enfernteombre. Luego se
aplicé a los barrios mas pobres, acusandoles del&duberculosis a la
ciudad: “el barrio pobre engendraba la tuberculofdrante el siglo
XIX las metéaforas se hicieron mas duras y se empeuasar la palabra
“enfermiza” para designar una cualquier situaciom la que no se estaba
de acuerdo. La enfermedad se vuelve sinbnimo detr&matura”, se
usan metaforas de enfermedades para demonizar queasstan en

desacuerdo.

La enfermedad, especialmente si de etiologia destim esta

sumamente ligad, como vimos, a las interpretasiae cada cultura
dependiendo del momento histérico en el que sermddiaay evoluciona.

Hasta parece que las sociedades tuvieran en algimento necesidad de
determinadas enfermedades para identificar ciedlogue caracterizaba
dicha época. Considerar las enfermedades com@aeasdi la idea mas
antigua de causa de una enfermedad, pero, comd&dgan Sontag, no
se pensaba que las enfermedades interpretadas ‘@asiigo en la

antiglledad fueran tan vergonzosas como en el casa lepra y de la
sifilis. En la medida en que adquirian significatls enfermedades

fueron calamidades colectivas y juicios a una cadadi.

4.2 Las diferentes perspectivas de la enfermedad

Desde la perspectiva antropologica de la medidmanfermedad debe
ser considerada como un acontecer humano que comafoa la

totalidad del hombre y modifica las relaciones eerdl individuo y su



medio®® EI Dr. Gabriel Battistella explica que la sallun problema
social y politico, cuya solucion pasa necesariaepnot la participacion
activa y solidaria de la comunidad. Lo que condirmque los
determinantes de salud son mudltiples e interacnioeatre si: la
predisposicion genética que pueda tener un indiviskl ve modificada
por los factores ambientales y socioculturales hola de expresarse o
no. Es por esto que la medicina social, cuyo iotest el de estudiar el
proceso colectivo de salud-enfermedad, critica mu@t modelo
biomédico considerado reduccionista, asi como t@ge y asocial, ya
gue excluye cualquier otro factor diferente deldoigo en la formacion

de la enfermedad.

Claramente largo fue el proceso evolutivo del cptwede salud
enfermedad; muchas fueron las etapas, dependieertiomdmento
historico, por las que se pasé antes de poderhablaalud-enfermedad

como proceso interrelacionado con lo social.

La Organizacion Mundial de la Salud define a lagalomo: “un estado
completo de bienestar fisico, mental y social” yeg@: “y no solamente
la ausencia de afecciones o enfermedades”. Sinrgmbal hablar de
“estado completo de bienestar....” se puede confuadialud como algo
fijo, estatico, cuando en realidad la salud es rotgso en continuo
cambio, de continua adaptacion del hombre en eliangd que esta
influenciada por el medio ambiente, la culturayitdlogia, la sociedad, la

religion, los habitos. En este constante cambim yaeblsqueda de un

* Dr. Gabriel Battistella, en un ensayo sobre el Proceso salud enfermedad, revisado en
http://www.scribd.com/doc/5057353/El-proceso-salud-enfermedad el dia 24 de Noviembre 2008




equilibrio entre el hombre y el ambiente giran éamceptos de salud-

enfermedad.

Con esto, podriamos definir a la salud como unlibgoi, una armonia,
entre nosotros mismos, compuestos de mente, cyeghma, y lo que
nos rodea. Definida asi la salud, la enfermeelmentendida, entonces,
como un desequilibrio del ser mismo con el medidiante que lo
rodea. Asi pues, si la salud, este bienestar egsidibrio o armonia, es
un proceso continuo natural, esto quiere decirlguenfermedad es un
fendmeno bioldgico que rompe esta secuencia y igne sentido por
estar bajo el ojo testigo del mismo ser humanopw lp tanto de la
sociedad, que le da sentido a este hecho. Seniglegjresultado, pues,
de la construccion social. Como afirman Berger gkmiann (1994: 23-
25), la realidad es un plano socialmente construsimbolico e
imaginario. En este marco, es el individuo y laiet&d, quienes otorgan
sentido de enfermedad a determinada condi¢ion.

Entonces, ¢cual es la funcién de la enfermedadaesotiedad? La
enfermedad se materializa dentro del espacio deslécion médico-
paciente, las dos partes que entran en juego ersisggma. Es necesario
asumir el rol de enfermo para que el médico se ltaggo de forma
legitima del “desviado” (como Turner lo definirig)o puede hacer en
su calidad de experto. El rol del médico es utpadiente: éste acepta, en
la mayoria de los casos, lo que el médico dicgjugel mismo no tiene

suficientes herramientas para su propia cura.

34 Berger P, Luckmann TLa construccion social de la realidaBuenos Aires: Amorrortu, 1994



De esta forma, la enfermedad, vista en la relanié@dico-paciente, se
reconoce como parte integral del sistema socials&ud no hay trabajo,
no hay desarrollo social ni bienestar familiar, @es ni amoroso.
Cuando alguien se enferma ya no puede hacer sasteorrientes, se ha
alterado su rol original, se ha desviado, (comoraaticamente cambia
también el rol de sus familiares que viven alredeat#oél), por lo tanto
debe acercarse a otro para no “alterar la estautbtal de roles y poder
asi quedar incluido en el sistema normativo, instinal. La medicina
funciona de esta manera como una institucion parfak de control
social y representa la reaccion de la sociedadefrara desviacion™
Luego entonces, la cuestidn esta en ver como sraga la concepcion
de la desviacion en ese entorno y qué consecudienias Al reconocer
la enfermedad en una persona, los demas moldeamoisdsctas frente a
ella y modifican su propia subjetividad. La enfeda&, asi, va mas alla
del simple mal, se convierte en un estado sociandtal, este estado

varia con la cultura y con los significados quéesaribuyan.

Muchas veces el enfermo llega a tener un rol degimado, excluido,
diferente, segun el tipo de enfermedad que paddoa condicidn que

despierta el rechazo de algunos hace que castiglieenfermo

® Lic. Agustina Lejarraga, La construccion social de la enfermedad, en https://www.u-
cursos.cl/medicina/2008/1/MSOCMED2/3/material docente/previsualizar.php consultado el 16 de
noviembre de 2008.




estigmatizandolo, anclandolo a una imagen generdémegeyorativa. El

enfermo queda marcado y toma un status nugvo”.

Al respecto Susan Sontag habla de una cierta jgracon de los
organos del cuerpo, por lo tanto de una jerarqgifimaale las
enfermedades, distinguiendo las que se desarm@tida parte superior y
espiritualizada del cuerpo, de las que en camigcotah la parte inferior
del cuerpo, como el colon, la vejiga, el recto,ceello del atero, la
prostata, los testiculos, partes, éstas, que pordaesan facilmente, que
son todavia vistas como un tabu. Dice Susan Sofitegtumor acarrea
generalmente un sentimiento de verglienza, peroldgdearquia de los

organos, el cancer de pulmon parece menos vergomgasel de recto.
[...]

Metaforicamente, una enfermedad de los pulmonasnasenfermedad
del alma. El cancer, que se declara en cualquite dal cuerpo, es una
enfermedad del cuerpo. Lejos de revelar nada esgirirevela que el
cuerpo, desgraciadamente, no es mas que el cu€t980: 31). Lo que
ademas la autora afirma &a enfermedad y sus metafoes que, entre
mas enigmatica es la enfermedad, mas crecen |ggnargs sociales
sobre ella, y que “son las enfermedades misteridgasque mas
posibilidades ofrecen como metaforas de lo queossidera moral o
socialmente malo. [...] La enfermedad se conviertelanemigo contra

el que la sociedad entera ha de alzarse en pieatead) (1980: 93).

36
Idem.



Lo que define la enfermedad, por lo tanto, es $puesta social frente a
ciertas caracteristicas de una persona, es la@tiibde este significado

por otros individuos e incluso uno mismo.

Al igual que Parsori§ (1976), Friedsofi (1978) desarrolla la
importancia de la responsabilidad en la valoradiénha desviacion, pero
agrega la gravedad como eje de clasificacion. Eeios componentes
fundamentales para ver si se acepta al enfermo eofeomo y normal a
la vez 0 como enfermo y desviado son dos: la resgimidad que se
atribuye al enfermo de su enfermedad y su gravefiagke establece que
el enfermo es responsable de su situacion, la reatlad pierde
legitimidad y el enfermo resulta un criminal, adegndo nuevo rol. Si no
hay responsabilidad, es simplemente un enfermotemigmdo el mismo

rol y esto es legitimo.

En el caso de las enfermedades agudas como paparasela o
gastritis, por ejemplo, se asume que el enfermdesea la enfermedad y
gue ésta no es grave; entonces se acepta la extepel estado de
normalidad, siempre en la medida en que sea temphra las
enfermedades cronicas se supone que es imposibleday entonces la
legitimidad de la enfermedad es incondicional, hltage inamovible. A
estos enfermos (los que padecen cancer, diab&tgsselos “perdona”.
En los casos de enfermedades estigmatizadas, conmgggmplo el VIH,
la sifiis o la lepra, la gravedad es mucho mayole gen otras
enfermedades vy la legitimidad no s6lo no es coodadisino que puede

%7 Parsons T. Estructura social y proceso dindmico: el caso de la prdctica médica moderna. El sistema
social. Revista de Occidente. (Madrid) 1976: 431-441; 473-476

*® Friedson E. La profesion médica. Antropologia Médica. Barcelona: Ediciones Peninsula, 1978: 209-
286.



llegar a ser negada totalmente. Al presumirse guené&ermo es
responsable de su condicion, se lo distingue caste@ma, que implica

deficiencia moral.

El caso de las enfermedades venéreas es ejengiifical enfermo se
considera “culpable” de su estado y éste es muegde ahi deviene la
condena. Ahi se manifiesta la accion moralizadertadnedicina y de la
sociedad. La medicina es quien primero indica &jmdstico y asi inicia
el proceso de estigmatizacion. Pero la designad®renfermedad se
realiza siempre de acuerdo con criterios preestialale culturalmente, la
medicina es un producto de la cultura y como tarapcon practicas

construidas desde la sociedad.

Otro factor determinante que debe tenerse en cuant@ proceso de
construccion de las enfermedades es el caractércpoy econdémico.
Uno de ellos es la influencia de los interesesrdarasmos, instituciones
y empresas en el uso de medicamentos. CONE@B2: 129-154) lleva al
complejo médico-tecnologico donde la industria facéutica ocupa un
rol central, una gran responsabilidad por el comteolas enfermedades.
Ademas en un mundo donde, a través de los medissvasade
comunicacion, se difunden enfermedades de todq tipponiendo la
urgencia de asistir a la cura y estimulando a lsgma a consumir el

necesario para ello.

La medicina, como producto de la cultura, paragedpr adecuadamente

a las necesidades de salud de la sociedad deleehiacdrlo en armonia

%% Conrad P. Sobre la medicalizacién de la anormalidad y el control social. En: Ingleby, Barcelona:
Critica, 1982.



con la forma en que los individuos interpretan tdeemedad y de
acuerdo con el mundo imaginario que construyen alregedor en su
condicion de enfermos. La enfermedad, ademas, pueder una

significacion diferente segun la clase social déiiiduo que la padece.

El médico debe ser consciente del significado samiee tienen las
enfermedades. No debemos dejar de tener una nlucidids integrada
posible de esta realidad que constituye el prodessalud-enfermedad,
ya que uno de los desafios mas grandes de cualguoifesional que
trabaja con los seres humanos es considerar alrairoomo objeto de
conocimiento, sino esencialmente como sujeto, camosemejante.
Es por eso de fundamental importancia que el méuliemla reconocer
este mundo imaginario construido por los individuBgro, entonces,

¢qué es un imaginario social?

4.3 Imaginario social

El imaginario social es una expresion creada pon&iais Castoriadis,

con la que hoy, frecuentemente, en las cienciasialesc los

investigadores la sustituyen con términos comoesapttacion social,
ideologia, creencia. Olvidados sus origenes y hdehaso corriente, ha
perdido rigor conceptual. Como la palabra lo indsm relaciona con la
imaginacion, pero, no es lo mismo. Los imaginasosiales producen
valores, apreciaciones, gustos, ideales y condugdas personas que

conforman una cultura.



La imaginacion es una facultad psicolégica indiaidgue juega con las
representaciones. Las recrea. Inventa otras rdakdgposibles (o
imposibles). Es una actividad creativa del espiiidividual. La

imaginacion es un cuestionamiento permanente de relaidad

establecida. El imaginario, en cambio, no es laasua todas las
Imaginaciones singulares. No es tampoco un procacabado y pasivo.
Por el contrario, es el efecto de una complejadedelaciones entre

discursos y practicas sociales, que interactudasomdividualidades.

En el pensamiento de Castoriadis, lo que se quEsreonseguir una
nueva inteligibilidad sobre los fendmenos social&sstoricos; el interés
esta en el plantear la capacidad imaginativa é¢edaedad, la capacidad
imaginativa de crearSus trabajos se distinguen por el lugar central que
dan a la imaginacion en la constitucion de la stade distinguiéndola
entre la imaginacion radical, identificada como dign
creativa/productiva, y el imaginario concebido corepertorio de las

imagenes vigentes en la consciencia/inconsciendtiva.

Ante todo, el imaginario social viene a “caractaridas sociedades
humanas como creacion ontolodfcale un modo de ser sui generis,
absolutamente irreducible al de otros entes.” Destgmbién al mundo
singular creado por una sociedad como su mundagrdfs, usando su
definicion, un magma de significaciones imaginarias sociales”
(Castoriadis, 1998)que cobran cuerpo en la institucion de la sociedad

considerada y que, en cierto sentido, la anirfraaginaria significa, en

** Dentro de la filosofia, el objeto ontoldgico es el objeto real o existente de un acto de conocimiento
en cuanto se distingue del objeto epistemoldgico, mismo que se relaciona con el concepto de verdad.
(Runes, 1969).



primer lugar, que es un fenomeno del espiritunysegundo lugar, que
las significaciones y valores que orientan la stagleson una invencion
de los seres humanos y por lo tanto tienen qupusstas en relacion con
una capacidad de creacion. Es asi que las signidioas sociales, no son

naturales ni (completamente) racionales.

Mientras que decir que el imaginariosesial significa que constituye un
orden de fendmenos sui generis, irreducible a lmupso y a lo
individual, o sea solo existen estando instituidasiendo objetos de
participacion en un ente colectivo impersonal yreamd. (Castoriadis,
1998). Castoriadis cree que lo que otorga unideahesion a la sociedad
es lainstitucion considerada como una totalidad: normas, valores,
lenguaje individuo, roles. A este entramado que es la sadeld
denominamagma o sea una compleja trama de significaciogas
empapan la sociedad y los individuos. Dice: “Tad&iedad es una
construccion, una constitucion, creacion de un rapydé su mundo. Su
propia identidad no es otra cosa que ese sistematelpretacion, ese
mundo que ella crea. Y esa es la razén por lalausbciedad percibe
como un peligro mortal todo atague contra esersstge interpretacion;
lo percibe como un ataque contra su identidad, reaost misma.”
(Castoriadis, 1998: 69). Toda sociedad se creanees a partir de
elementos irracionales que manifiestan todo su pelsohora de darle

realidad (o racionalidad) en el paso de “lo inggtute a lo instituido”.

Entonces, podemos decir que el imaginario se ¢aystia partir de las
coincidencias valorativas de las personas y sefiastai en lo simbolico

a través del lenguaje y en el accionar concretoeelats personas.



Comienza a actuar como tal, tan pronto como adegunelependencia de
las voluntades individuales, aunque necesita des plhra materializarse,
y se instala en las distintas instituciones quepmoran la sociedad para
poder actuar en todas las instancias socialestqpupge todas estas

instancias se producen en alguna institucion.

Son instituciones las asociaciones de personasrquajdas con una
finalidad comun, cuentan con infraestructura jeddi edilicia vy
economica. Por ejemplo, I&AISM, la universidad, una empresa
economica o un club deportivo. Son institucionssgnesmo, la familia,
el lenguaje, los medios de comunicacion o las i@l@s entre, por lo
menos, dos personas que comparten practicas yrsbscuaunque no
tengan sedes perfectamente determinadas como lzrsidad, la

empresa o el club.

La condicion para la “institucionalidad” de unausition es que se
persiga un objetivo comun y, en funcion de ellog@@mparta un lenguaje
respecto de ese objetivo. Por ejemplo, dos persenasna situacion

amorosa, o dos amigos platicando en un café.

Segun Castoriadis (1975) la sociedad ha sido udditen el sentido que
no ha sido producida naturalmente, sino que edtadsude la accion
humana, la cual implica una intencion, influenciga@ un sistema
simbdlico, lo que la convierte en un proyecto iugtle a cualquier
comportamiento animal y a toda explicacion cauSal.inteligibilidad,

por lo tanto, remite a razones, mas que a causas.



De acuerdo con Berger y Luckm&hnla institucionalizacién puede
realizarse en cualquier area de conducta pertaniecéela colectividad.

Teniendo siempre en mente que el mundo institutioeeesita de una
legitimacion, o sea de unos instrumentos a traedsslicuales pueda ser
explicado y justificado. Solo con la presencia da nueva generacion se

puede propiamente hablar de un mundo social. (1893

Regresando a Castoriadis, entonces, el imaginanmaoctal regula el
discurso, el pensamiento y el sentimiento, y oaielat accion de los
individuos pertenecientes a dicha sociedad, detamdio, por lo tanto,
las maneras de sentir y desear, como las manegzendar. (Castoriadis,
1998).

El imaginario no suscita uniformidad de conducsasy mas bien sefala
tendencias. La gente, a partir de la valoracionginaia colectiva,
dispone de parametros para juzgar y para actuzs.jlicios y las
actuaciones de la gente inciden también en el depia imaginario, el
cual funciona como idea regulativa de las conductestas ideas
regulativas no existen en la realidad material,o pgir existen en la
imaginacion individual y en el imaginario colectivproducen
materialidad, es decir, efectos de la realidad. &emplo, en una
sociedad como ésta, que valora lo tecno cientifioba, persona que se
siente enferma recurre al medico (es decir, a amde). Su imaginario
social le “marca” que ésa es la actitud adecuadacdmbio, si una
persona es indigena y su imaginario le “marca’ que caso de

enfermedad hay que consultar a un chaman, ésapssiélemente, la

M Berger, Peter y Thomas, Luckmann, La construccion social de la realidad, Buenos Aires, Edit.
Amorrortu. COLOMBO, Eduardo et.al. (1993)



conducta que seguira. En los dos ejemplos, se @réguacciones y
resultados concretos. La materialidad del imaginaside en los efectos

gue logra sobre la realidad.

Al ser productos humanos los imaginarios socialespermanecen
estables o duraderos a lo largo de la historia, gor el contrario, se van
modificando constantemente, independientemente dmlootro. Los

medios masivos de comunicacion intervienen en foativa en las
ideas regulativas de las conductas, saberes detrawugempo y

finalmente en la formacion de subjetividades, @ha sucede con la
formacion o construccion de algunas enfermeda#teigz, 1996: 13-
15)*.

Por lo tanto, nuestras conductas, valores, apienig, gustos e ideales
estan sujetos a las practicas sociales de nuestipo, lo cual significa
estar inmerso al sistema de valores y supuestosadéradicion cultural.
Estamos sujetos a practicas sociales discursivasielgtra época. Cada
época tiene cierta disponibilidad para lo que sedpuhacer y decir sin

alterar demasiado el mecanismo.

El imaginario colectivo se constituye a partir dis Idiscursos, las
practicas sociales y los valores que circulan ensaciedad; actia como
regulador de las conductas (adhesion o rechaza) dspositivo movil,

cambiante, impreciso y contundente a la vez. Peduaterialidad, es
decir, produce efectos concretos sobre los sujesasvida de relacion.

Por otro lado, hay que mencionar que para que eggpuresolver nuevos

* Diaz. E.: La ciencia y el imaginario social. Buenos Aires. Biblos. 1996: 13-15.



problemas a través de la nueva forma de produagbrconocimiento
tiene que haber un cambio paradigmatico y del ina@ social en la
ciencia, para poder darle un espacio donde intezadhvestigadores que
lo consideren necesartd. Como afirma Castoriadis “lo antiguo entra en
lo nuevo con la significacion que lo nuevo le daoypodria entrar en lo

nuevo de otra manera.” (Castoriadis, 1998: 74).

Para Castoriadis sociedad e historia son, printigale, fenOmenos de
sentido y los concibe a partir del espiritu humdres significaciones

imaginarias no son representaciones de algo qu& &b$’, sino que son
constitutivas del ser mismo de la sociedad y laohe (Castoriadis,

2001). De esta manera, considerando también dipresignoradas por
otras teorias sociales, Castoriadis nuclea la pitecreadora de las
sociedades en las realidades culturales e hissoreeonociendo el valor
de la intencion y de un espacio afectivo de lasifsigciones sociales. Es
por esto que un imaginario social no es sélo us@widel mundo, sino
gue implica un impulso fundamental, tension sugtadina expectativa,
dinamismo ligado a una intencion y una tonalidaec®fa dominante

(Castoriadis, 2001).

Por lo tanto con Castoriadis se coloca el sen¢idcel centro de los
fendmenos sociales e histoéricos, sin ceder poratliodividualismo o al
subjetivismo, aunque lo hace de manera diferersigesto a la corriente
fenomenoldgica, segun la cual es bastante difietroducir una

dimension social sui generis debido a su origen@&gjoo.

* La informacién sobre imaginarios sociales esta disponible en el sitio web de http://es.wikipedia.org,
consultada el 22 de noviembre de 2008.




4.4 La construccion social de la realidad

Debido a la interaccion de los sujetos y de lopgsuesa realidad de la
cual forman parte los imaginarios sociales se coystsocialmente en la

vida cotidiana.

Berger y Luckmann, comenzando su trabajo desde pamspectiva
filosofica, a través de un analisis fenomenoldgieola vida cotidiana,
afirman que el mundo de la vida cotidiana es aqued se da por
establecido como realidad; el sentido comun quecdastituye se
presenta como la “realidad por excelencia”, logoarde esta manera,
imponerse sobre la conciencia de los individuosgya se presenta a

estos como una realidad ordenada y objetivada, sbfoese natural.

La realidad de la vida cotidiana es una construcandersubjetiva, un
mundo compartido, lo que presupone procesos deraatién vy

comunicacion mediante los cuales comparto conties ¢ experimento
a los otros. Es una realidad que se expresa comoedonulado,

naturalizado, por referirse a un mundo que es “ecomal muchos
hombres”. (Berger y Luckmann 1991:39). Es por asoe&pta realidad no
nos sorprende, porque ya esta interpretada y pambo, salvo algunos

casos, no reflexionamos sobre ella.

El estudio de estos autores nos permite ver cosiagejpresentaciones
sociales se construyen, se reconstruyen y se titemsde generacion en

generacion; estas representaciones son las quanagrarte permiten la



comunicacion al interior de los grupos y por otdeterminan su
identidad.

Al ser poseedores de ciertas caracteristicas, ggogéstas propias de los
grupos, las practicas sociales que se desarr@tponden a esas mismas
caracteristicas, adquiriendo el sentido comun, est®cimiento de la
vida cotidiana, que sustenta la vida social, lasioaes de la vida
cotidiana, y que esta basado en la consciencia ka experiencia del

individuo. Lo que en otras palabras seria dar derilo inesperado.

Como siguen afirmando Berger y Luckmann, las fororees sociales
requieren de procesos de objetivacion a fin detrsgismitidas a una
nueva generacion y éste es el lugar que ocupandéisiciones en tanto
se experimentan como realidad objetiva. El procdsoéctico de
construccion de la realidad entre el hombre praductel mundo social
su producto es resumido por los autores de esteafoilLa sociedad es
producto humano, la sociedad es una realidad vajeti hombre es un

producto social” (1991: 165), y esta constituido fpes momentos:

- La externalizacion o institucionalizacion: proazepor el cual las

instituciones aparecen fuera del individuo, pegsigts en su realidad,
“estan ahi”, existen como realidad externa “..inglividuo no puede

comprenderla por introspeccion: debe “salir’ a aamtas, asi como debe
aprender a conocer la naturaleza... el mundo seriexgnta como algo

distinto a un producto humano”. (Berger y Luckmal®91: 83).

- La objetivacion: los productos externalizadoslalactividad humana
alcanzan el caracter de objetividad. Los signiticacge materializan

permitiendo que el sujeto vuelva accesible losoconientos de su



entorno a las experiencias de su practica cotidi@eger y Luckmann,
1991: 95).

111

- La internalizacion: es el proceso “... por el lced mundo social
objetivado vuelve a proyectarse en la consciencigarde la
socializacion”; la internalizacion se define como. “aprehension o
interpretacion inmediata de un acontecimiento olmetn cuanto expresa
significado, o0 sea, en cuanto es una manifestad®nos procesos
subjetivos de otros que en consecuencia se vuelubjetivamente

significativos para mi” (Berger y Luckmann, 19965}

Es en este ultimo momento que se dan los procesasdlalizacion,
primaria y secundaria. La socializacion primasgdaeprimera por la que
el individuo pasa en su nifiez, en donde se corestsuyprimer mundo,
dotado de los conocimientos basicos que le serpaéa pensar como los
otros. La socializacion primaria finaliza cuandocencepto del otro
generalizado se ha establecido en la concienciandieiduo, el cual se

vuelve efectivamente miembro de la sociedad: tiengo y un mundo.

La familia es la que se ocupa de ella. La so@eign secundaria, en
cambio, se desarrollara en instituciones fueraadarhilia con el fin de
construir submundos especializados, institucionalesconocimiento
especifico de roles. Los roles son tipos de actpuesse mueven en un
escenario de conocimientos objetivados comunesli@stims miembros
de la sociedad. Toda institucion involucra rolesagla actor puede tener
tantos roles cuantas son las acciones o lazos ajwenstruyendo en su

vida.



Del trabajo de estos autores, destaca como obgetmdlisis el llamado
conocimiento social. Lo que la gente “conoce” cofrealidad” en su

vida cotidiana. Dicho de otra manera, el “conocitoé del sentido

comun. EIl conocimiento que orienta la conductdaerida cotidiana, la
cual se define: “...como una realidad interpretaoilalos hombres y que
para ellos tiene el significado subjetivo de un dwooherente” (Berger
y Luckmann 1991:31) y es que no se podria conagtarsociedad sin
este tipo de conocimiento que constituye el coojulat significados que
le dan identidad al grupo social.

El conocimiento se construye y reconstruye no soloy mediante los
semejantes, con quienes se establece interaccixtatiara a cara(los
asociados), sino también con los contemporaneaslosoantecesores y
sucesores “...los que me han precedido y me suce@erda historia

total de la sociedad”. (Berger y Luckmann, 1991:31)

Es gracias al lenguaje que se posibilita la inteéacy la acumulacion
social del conocimiento “...que se transmite desgaeion en generacion
y esta al alcance del individuo en la vida cotidian El lenguaje es
fundamental en la construccion social de la redli@mo vimos antes,
el imaginario social se manifiesta en lo simbokctravés del lenguaje y
en el accionar concreto entre las personas; caggila la construccion
de imagenes, simbolos, formas y figuras que datidsea la realidad

cotidiana de una sociedad, formando una red deifisapgios que

cohesiona, dirige, permea y orienta tanto al gropmo a cada uno de
sus miembros por medio de diferentes mecanismogsle®ccomo la

interaccion, el lenguaje y las instituciones.



El lenguaje es el que marca las coordenadas dedaewn la sociedad y
llena esa vida de objetos significativos que hao slesignados como
tales antes de que yo apareciera en la escerendtldje es el sistema de
signos de mas importancia en la sociedad humanaexpeesividad
humana es capaz de objetivarse, o sea, se mamifiegproductos de la
actividad humana. Las objetivaciones comunes dada cotidiana se
sustentan por la significacion linguistica; es eso que la comprension
del lenguaje es fundamental para comprender ladaehldel sentido
comun, de la vida cotidiana. (Berger y Luckmanrg1)9

Es importante, aqui, hacer referencia a Agnes HELI@87317Y* por
cuanto que, al igual que Berger y Luckmann, delarebconcepto de la
cotidianidad. Asume el saber cotidiano como “la sure los
conocimientos sobre la realidad, los cuales sodassde manera efectiva
en la vida cotidiana del modo mas heterogéneo’a Esttegoria se

plantea con dos caracteristicas:

- Objetiva, cuando la suma del saber cotidiano & €época, de un
estrato social, sobre un saber, es independiente glee de ese saber se

convierte en patrimonio de una sola persona.

- Normativa, en el sentido que todo un grupo ca&stse apropia de un
saber determinado caracterizando la identidad w@og(1987317).

Sin embargo, aunque esto se dé, existen en loggRariales personas
gue socialmente han adquirido la responsabilidadtrdesmitir los

conocimientos; ejemplos serian los padres, maeskngs medios de

o Agnes Heller, Sociologia de la vida cotidiana, (traduccién de J.F. lvars y Eric Pérez Nadal) 4a ed.
Barcelona: Ediciones Peninsula, 1994.



comunicacion, sacerdotes, los cuales hacen pasdoipartir a toda una
sociedad un tipo especifico de saber cotidiano, ebmpeligro de
convertirlo en instrumento de manipulacion y dddiecer los procesos

de aculturacion.

Es importante como el saber de la vida cotidiamm@acomo propio el
saber cientifico, el cual influye en el pensamiesdtidiano, cuando este
saber se engloba en su propia estructura. Un ejehgue referencia al
uso y recomendacion de farmacos que son recomengadosificados
sin entender el proceso de como actian, ni logipros quimicos que

poseen.

Las representaciones sociales se manifiestan anal@era como los
ciudadanos explican y afrontan el proceso saludrer@dad. De tal
forma que lo que abordan los profesionales dellalsan la interaccion
con el paciente, esta relacionado directamentelanepresentaciones.
Dicho de otra manera, lo que enfrenta esta int@nacmo es otra cosa que

las practicas que unos y otros realizan.

El habla de préacticas sociales nos ubica en elgmr@bdel conocimiento,

entendido éste como la interpretacion de la redlida

La ciencia ha institucionalizado, sin embargo, wdelo Unico de verdad
y por tanto una sola concepcion de realidad, sierten cuenta que las
realidades son particulares y que se relacionata gsrcepcion esta
mediatizada por el conjunto de creencias, de miidgenes, valores que

Goffmanr® interpreta como un problema de mentalidades, ddosle

45 Goffman, E. Internados: Ensayo sobre la condicion social de los enfermos mentales, Buenos Aires,
Amorrortu. [1961] (1970).



hechos no son aislados, sino que se interpretar@an union con los

otros hombres.

Las mentalidades se sitian en el punto de conjamgdo individual con
lo colectivo, en el nivel de lo cotidiano y de lot@matico. En la
profundidad de lo cotidiano, las mentalidades panet¢n la herencia, en
la tradicion, en la forma particular de sentir ;g un pueblo. Estas
interrelaciones estan marcadas por un sistema boolmdmpartido que
le da existencia al mundo en que vivimos y a laidades que nacen al
compatrtirlo. (Goffman, 1970:59).

Durante mucho tiempo la institucion médica, acocde el proyecto
racional que la sustenta desde una mirada medanibtia validado su
razon de ser con el argumento de que la sola ptaducde su
conocimiento es en si mismo suficiente para queatbsres externos a
ella se apropien del mismo, gracias a su “eficagai tener en cuenta

elementos sustanciales a este proceso.

Si bien el discurso médico opera como ley no escekiste en él la
pretension de congruencia entre ciertos “compodatos” permitidos y
el juicio moral respecto a los mismos, en la me@daue el individuo
aparece como “responsable ante si” de su salud. distnento recubre
especial interés para el analisis de los temores $pI encuentran

implicados en la relacion de los individuos comktitucion medica.

Clark, citado por Gutiérrez, (1985:12) considerd sistema medico,
como “un complejo de ideas acerca de las causasirgs cde la
enfermedad”, ninguna de las cuales es enteramesat®nal ni

completamente irracional. Sus practicas y la mayode sus



procedimientos curativos son comprensibles y I&i@ada luz de sus
creencias sobre la naturaleza de la salud y lasasade la enfermedad.
Son ademas partes integradas de la cultura y déectpor otras

categorias: economia, religién, educacion, etc., fama holistica

(Gutiérrez, 1985:9).

Foster y Anderson (1978:16§ consideran que cada sistema médico
“abarca todas las creencias que promueven la sksicacciones y el
conocimiento cientifico y la habilidad de los mieoddel grupo que lo
suscriben”. Estos autores distinguen dos partesnesistema medico
dado: el de teoria de la enfermedad y el de cuidaakencion de salud.
El primero reconoce las creencias acerca de laalena de la salud, la
causa de la enfermedad, cualidades de los remgdémhicas utilizadas
para contrarrestarla. Constituye un cuerpo teérigma construccion
intelectual, parte de la orientacion cognoscitivea lds miembros del
grupo. Se refiere también a la clasificacion, egulion, causa y efecto
de la enfermedad. El sistema de cuidado y atend®rsalud es una
institucion social que involucra como minimo al ipate en promover
los recursos del enfermo, su familia y su sociedRefleja el
conocimiento, el sentido filosofico del sistema cdausalidad de la
enfermedad con el cual esta relacionado, sabiendceste define, toma

decisiones y determina las acciones que se debeutay.

Si la cultura determina los sistemas de salud, eteddo a su
diversidad, no se compadece que oficialmente déuicisnalice uno,

gue responde al poder econdémico o académico, dejmdfuera de él

*® Foster, G.M. y Anderson, B. G. Medical Anthropology, Nueva York, John Wiley & Sons, Inc. (1978)



las pertenecientes a otras culturas, sin integsapétrones de creencias
relacionados con las causas de la enfermedad ggerdia eleccion y la
evaluacion del tratamiento. Pacientes y curandesvdermedad y
curacion son partes del sistema de salud tambidturalmente
integrados (Gutiérrez, 1985: 10-11).

Las creencias y el comportamiento que conformanptasticas estan
influidas por instituciones sociales particularesin{cas, hospitales,)
roles sociales (enfermo, médico) relaciones intempwles (médico
paciente; paciente y su grupo familiar, y red decienes sociales),
interaccion de escenarios (hogar y consultorionti&dico), restricciones
politicas y econOmicas y muchos factores, entre dasles, los
tratamientos e intervenciones disponibles y losstide problemas de

salud.

Efectivamente, de acuerdo con A. Paulina Gutiérpezte del modo
como construimos el mundo en comun consiste, litenate, en
imaginarlo de determinadas formas. Asi que el migtenédico existe
porque la enfermedad es entendida como un sucesdelpe ser sanado,
cuidado, aliviado, ya que causa una alteracionsardeonizacion en el
sujeto, por los actores implicados en este proaisenfermo, el médico
o curandero, y también el tipo de terapia utilizaggun el mundo
imaginario de la sociedad a la cual perteneceratbsres. Es por esto
gue, citando a Paulina, el sistema médico es imdginreproducido,
expresado y compartido en la vida cotidiana deniemmbros de cada

grupo social.



4.5 Metodologia

La intencion de este parrafo, ademas de descahindtodologia usada
durante el trabajo, es la de rememorar y relataxperiencia vivida en el
transcurso de la investigacion, con el fin de dadayva través de la
palabra, a los hechos y a los momentos que se cbenpa durante el

trabajo de campo, asi como a los sujetos con lalegse interactuo, ya
gue sin ellos, sin la interaccion entre ellos lofeemos y yo, en el rol de
investigadora y también hija de un enfermo de essie multiple como,

todo esto no habria sido posible.

Me parece fundamental expresar, desde el princip®,dificultades
encontradas al inicio de la investigacion, cuang@genas conocia el
escenario hospitalario, cuando apenas estaba llosscan mis
informantes, cuando apenas todo esto era aun wyegiooque llenaba

unas cuantas hojas blancas sin vida.

Acababa de llegar a Italia, a Roma, después de fim @& ausencia,
tiempo suficiente para encontrar a mi papa en w@asefmas avanzada de
la enfermedad. Un impacto bastante fuerte para aquie en vez de
hacerme reaccionar y motivarme para empezar mi da@bde
investigacion, me lo hizo rechazar, casi queriergBtapar de esa
realidad. Era enero de 2009. El periodo previstagpha investigacion
era de enero a mayo. Solo a finales de febreromdsimo afio, cuando
decidi acomparfiar a mi papa al Day Hospital por stapia y me quede,
por lo tanto, esperando en la sala de espera, o s en el pasillo,
justo afuera del cuarto, donde conmigo esperabambtan otros

enfermos de esclerosis multiple y sus familiaraspstré la fuerza y el



valor para darle inicio formal a la investigaciona} trabajo de campo,
gracias al cual pude estar en directo contacto ebrDr. Di Battista,

algunos de sus pacientes y otros enfermos que cent@vés de la
Asociacion Italiana de Esclerosis Multiple. Por flaerte relacion que
tengo con mi pap4, por las implicaciones emotiypas,parte de los dos,
debidas a su enfermedad, decidi dejarlo “afuera’laénvestigacion, sin
enfrentarlo (o enfrentarme) directamente a las prags de las
entrevistas; aunque fue para mi el mas cercanguél podia observar
diario en cada momento del dia, en sus dificultades sus triunfos, en
sus enojos y en su alegria, sin necesidad de eadacthablar

detalladamente sobre cdmo se sentia o como intatpe €l su

enfermedad, porque, para empezar, no me hubiefaoodimda la verdad
para mantener su posicion protectora que un pdimee hacia su hija,
lo que habria podido hasta alterar los resultadas rdi trabajo, y por
otro lado, porque conozco por lo menos parte dhistoria de vida, que

es mia también, es nuestra.

Fue entonces que empeceé a frecuentar el repaneutelogia centro de
esclerosis multiple del hospital San Filippo Neei Roma durante las
mafanas de lunes a jueves. Sentada en uno dadotaglel pasillo de
espera del pabellén, observando atentamente y dnsdeente a los
enfermos que esperaban su turno para pasar carcter di Battista, y

anotando en mi diario mis primeras impresiones ¥ imierpretaciones
junto a lo que objetivamente se me presentaba reafreomencé mi

trabajo de campo, después de haber conseguido gurosgque me



permitiera estar en el hospital, asi como el dobioBattista me habia

solicitado en el primer encuentro que tuvimos.

Ahora bien, tenia bastante claro, segun yo, adopéeia llegar, pero
¢,.como podia identificar los imaginarios en torrla esclerosis multiple?
¢ Cudles eran las preguntas justas que debia hAo&® tenia que
conocer a mis informantes. En esta primera paitéraleajo de campo
me toco, entonces, establecer las relaciones cws los que serian mis
informantes. El doctor Di Battista fue el primegoacias al cual llegué a
otros dos: Eleonora Pirras y Carla Mazzotta. Sintarolos que no
participaron como informantes claves, pero cuyaserdarios resultaron

muy Utiles al momento del andlisis final.

No fue para nada facil poder platicar con él ersatias, ya que los
pacientes que atendia diariamente eran muchosiféerdes ocasiones
me citaba, yo iba, pero no tenia chance de atemdgr@mntonces me
regresaba sin haberlo podido ver, mas que corridedm ambulatorio a
otro. Hasta que un dia me dijo que fuera los jued&s en los que no
tenia citas especificas con los pacientes, lo guaipd que me regalara
parte de su tiempo y de su conocimiento. Teniangs @ntrevistas semi-
estructuradas en las que habia trabajado antesplezar el campo, las
cuales apliqué al doctor Di Battista al principie duestro primer

encuentro, pero ahi mismo se iban formulando ottevas que nacian
solas, conforme el doctor iba contestando a lassaota preparadas. La
misma interaccion entre nosotros cred la mayorialade preguntas

utilizadas durante las entrevistas.



Todo lo que tiene en la mente un investigador ad&esr al campo
muchas veces no corresponde con la realidad quervabsAhi fue
cuando entendi las palabras de Taylor y Bogdanstddque no entramos
en el campo, no sabemos qué preguntas hacer, i baoerlas [...] la
imagen preconcebida que tenemos de la gente gelgantos estudiar
puede ser ingenua, engafiosa 0 completamente {dla@or y Bogdan,
1987). Poco a poco se iban construyendo las prezassarias para darle
sentido y forma al rompecabezas que tenia en mienbhentras de un
lado tenia el escenario del hospital, donde, &sae lo que me enseno
la técnica de la observacion participante, justeeokaba e interactuaba
con los pacientes en espera de ser atendidos paokiores, asi como
con el neurdlogo Di Battista, en el tiempo queeéiid a disposicion, del
otro, empecé a buscar también otros informantesafue dicho
escenario, para poder observar y comparar lasedifes actuaciones de
los actores en diferentes escenarios. El segungdo fuee entonces la
AISM.

El doctor Di Battista me habia hablado de la aso@mmly unos dias
después fui a la sede provincial de Roma, ubicadsaia dell’Olmata
treinta, una zona bastante central de la ciudad, ganocer la presidenta
Rosanna Rocchetti, para presentarme y para presantgroyecto de
tesis. Después de una platica muy enriquecedorsu &minosa oficina
en el tercer piso de un edificio bastante grandecamectoé con el Prof.
Donato Padaino, responsable del centro socialld&rhetto”, lo que se
convertiria en mi segundo escenario para la inyastin. Todos los

martes y viernes, de diez de la mafana a tres derde, empecé a



frecuentar el centro, percorriendo un total de KrCal dia. Poco a poco,
las platicas, las actividades a las que juntosgga@bamos, el momento
de preparacion y luego comida, algunos eventosna@a@os por la
Asociacion de vez en cuanto, y la realizacion depggueia hortaliza en
el periodo de primavera, fueron todos elementos mpe unieron a
entrelazar buenas relaciones y, sobre todo, laiazm# necesaria para
poderse abrir y expresarse, dejando fluir las popistorias de vida de
una manera tan suelta, que muchos lo tomaban coomenio de
catarsis, de liberacion y eran felices de pasauaito del piso de abajo
de la casa para que contestaran a mis preguntagaran su historia.

El sefior Massimo Miccoli fue el primero. Un homlren un gran
sentido del humor, amante de las artes, poeta asrhanadentro que
contar, Massimo sufre de EM desde mas de veints, ai@no camina
mas que con la silla de rueda. Desde el primer mtoren el que llegué
al centro tuvimos un buen feeling, quizas por vaqui en México, ya
gue le acordaba a su fotografa preferida, Tina NMpdona famosa
fotografa italiana que vivio en México durante tarera mitad del siglo
pasado. Asi empez0 a construirse nuestra amisiadlcomo con todos
los otros, y cuando ya consideré que fuera el momgrsto para ya
pasar a preguntas mas especificas o personalescestdejaba todo el
grupo e iba con mi informante en el que era eltoude trabajo de
ceramica o pintura, situado en el piso inferiocwl teniamos acceso a
través de un elevador bastante ancho, en el celetrta casa, para
permitir el pasaje de la silla de rueda. Su hiatde vida se desarrollo

sobre una guia de preguntas que habia preparaaiatellais primeras dos



semanas, cuando estuve conviviendo con ellos enastigdades o
platicas, comiendo, tomando café. Esto me dio gim&d de conocerlos
y buscar las preguntas mas apropiadas para cademanrite, sin alterar el
significado verdadero de la pregunta. De esta naaakinformante se
encontr6 mas en la confianza de abrirse, hablamdsud estados de
animo con la enfermedad, como la vive y como setasjenablando de
sus cambios fisicos y morales, de sus dificult@eels vida cotidiana, en
las relaciones familiares, sociales y laboralegridhadamente, gracias
al periodo de convivencia que tuve con todos e#asgl cual se sembro
la semilla de la amistad, de la confianza, deleetp y no sélo con los
gue luego seran los informantes principales, MassBergio, Daniela y
Elia, sino con todos los que aportaron a esta figgson gracias a sus
acciones, a sus palabras, comentarios, ningunmiafaie se ha percibido
con dificultad de poderse expresar, todos al coafréelices de sentirse
importantes, exteriorizaban su estado y hablabasudenfermedad sin
obstaculos, restricciones o tabus. Con Massimiaagpor su placer en
platicar o por su destreza en usar un lenguajepse&nm poco irdnico,
también en momentos a veces mas dramaticos, serpadbcar tantos
temas, que la entrevista duré un poco mas respeletale los otros, es
por eso que cuando el centro cerrd por vacacioeasvito a ir a su casa
para que pudiéramos concluir su historia. Ahi telvglacer de encontrar
también a su mama, una sefora de unos ochentaadi@sa con mucha
fuerza, la cual me parecia conocerla ya, visto Miceoli, (casi todos
acostumbraban llamar a Massimo por su apellido)haigia hablado
bastante de ella y de su importancia en el dekadella enfermedad.



El contacto con Sergio, también, fue una experéenuiy enriquecedora
para los dos. Hombre muy alto de 55 afios, corabagelo blancos, no
aparentaba para nada estar enfermo. Recuerdo quemar dia que
llegué al centro lo encontré trabajando en una noesa otras tres
mujeres, preparaban las invitaciones para una pingemunion; el
dinero habria sido donado por la Asociacion avVastigacion cientifica
para buscar una cura contra la EM. Tengo todavidavisu imagen de
ese momento cuando fui a presentarme y crei quenevaluntario, o un
socio de la asociacion que iba a ayudar en lo queesesitaba a los
enfermos o al grupo de los participantes. Sélo d@odiegd la hora del
almuerzo y juntos preparamos la mesa y lo vi caméméendi que el
también estaba enfermo. Sergio tenia una visi@rahte, respecto a los
otros, de la vida y de la enfermedad. Vision qumikema enfermedad le
cambio, junto con la lectura de los libros de Ga@astaneda, los cuales,
dijo, le mostraron otra manera de ver la realigadso es lo que hoy le
da fuerza y gana de seguir adelante a pesar denféanmedad, al
contrario, agradeciéndola porgue sin ella no shulgera abierto otro
mundo, y sin Castaneda no hubiera empezado a exgbgran mundo
adentro de él mismo, reconociendo la parte masdecal, la que se

encuentra justo en nuestro interior.

Con Sergio también se aplicaron varias entrevstasi-estructurada en
el cuarto del piso de abajo, que uso luego coma pgaia contarme su
historia, pero se tomaron en cuenta, desde luedostios momentos que
se compartieron en el jardin o durante la comidan @l momento del

café, en los que platicabamos solos, o con loss,ottomo armando



pequefios circulos de conversacion en los que ssilarpre cosas muy
interesantes. En estos momentos no tenia grabaddit@eta de apuntes
conmigo, entonces a veces me iba rapido al cuaridedestaba mi bolsa
y anotaba en mi diario lo que consideraba impogtpata mi analisis. No
me gustaba el hecho de platicar con ellos y tonpamtas cuando
estdbamos afuera, por ejemplo, creia que asi tellos se sentian
observados y no dejaban salir todo lo que queantranquilidad. Una
vez una sefora hasta me preguntd qué estaba esdobiaunque sabia
de mi investigacion, asi consideré mas prudentdidies momentos de
grabacion y apuntes individuales y dejar libres desgrupo, mientras
practicamente, a veces, escribia a escondida enagtito de oficina

administrativa o en el bano.

Daniela y Elia fueron mis otras dos informantes ereg oficiales. Las
dos en la silla de ruedas, pero con historias niigyethtes. De 46 anos
Daniela, de 57 Elia, les diagnosticaron la EM a Y740 afos
respectivamente. Daniela, como afirmé durante umiewsta, se volvio
mujer con la enfermedad, Elia era ya adulta, yatana familia, lo que
Daniela a veces extrafiaba no haber podido tenere$ tiene una
actitud de rabia y a veces enojo contra la enfeaghecbmo una guerrera,
fuerte, que monta su caballo lista para la batalientras busca sus
espacios de felicidad en su cotidianidad. Eliac@mbio, vive ahora su

vida con mucha tranquilidad, eso lo que expreshbscaicharla hablar.

Después de haber pasado momentos muy dificiles é&mslia durante
los primeros afos de convivencia con la enfermeplaice ahora haber

encontrado su equilibrio, o quizas resignaciomtenita vivir de la mejor



manera posible su vida, con todas sus dificultaglasseguir luchando y
gastando fuerzas, energias y buen humor contra @gono tiene

remedio, hasta ahora, mas que parar su estadio.

Con todos ellos, y también con todos los demashg@oan parte del
grupo, se inicié a trabajar armando grupos de gy discusion en los
gue se intento identificar el discurso de todos do®res para poder
empezar a construir las preguntas que harian gartas entrevistas en
profundidad, que seran aplicadas individualmentéosa informantes
arriba mencionados. A partir de los resultados robts de las
entrevistas, de las historias de vida, de la pusemwacion de las
acciones y actuacion de los actores, se ha praredidnalisis de este
trabajo, comparandola luego con la informacion midge durante los
didlogos con el doctor Di Battista, con los tradajas voluntarios del

centro, la cocinera Amedea y el responsable profespato.

Es por esta razon que, considerando la palabray tasractuaciones de
los informantes, el instrumento de mayor imporan@n esta
investigacion, la metodologia que se ha llevado ahocfue una
metodologia cualitativa, la cual, como indica sopm denominacion,
tiene como objetivo la descripcion de las cualidadie un fenémeno, el
cual se buscaba comprenderlo desde los sujetgsorEssto que con el
trabajo de campo se han producido datos descriptavdraves de “las

palabras de la persona y de la conducta observ@biésr, 2001: 23).
Las técnicas utilizadas durante la investigaci@ndo:

» Observacion participante: técnica de observaci@maal en este

trabajo, ya que me permitié la interaccion condogtos, con los



informantes, compartiendo con ellos sus experisnsas vidas
cotidianas, sus emociones y sentimientos, paraolesgender y
conocer, gracias a esta informacion, la realidagésles sujetos y
el significado de sus acciones. Segun Tylor y Bogd&87), es la
“investigacion que involucra la interaccion sociahtre el
investigador y los informantes en el milieu de ldimos, y
durante la cual se recogen datos de modo sistematico
intrusivo”.

» Entrevistas, divididas entre las semi-estructuradasprofundas, y
las espontaneas. Gracias a todas estas he podithcecoy
entender a las personas desde una perspectivacaojislentro de
su propio marco de referencia, sin caer en undaibebio formal
de preguntas y respuestas. Esto para llegar a mociooento
profundo de las personas, tal que nos puede ayudatenderlas
en sus luchas, éxitos o fracasos cotidianos eantdi& asi como

en su trabajo o en la sociedad.

El andlisis final se hizo desde la perspectivarggmlogica, ya que
buscaba entenderlo desde la vision de los actooegsto fue
fundamental considerar lo que era importante péoa @aylor y

Bogdan, 1987). De ahi se llego a plantear la exastele varios
imaginarios vinculados con el miedo, con la soledad la ausencia, con

la falta, de los cuales se hablara en el capito# ue sigue.



Capitulo Cinco

Resultados de la Investigacion

En esta Ultima parte seguira el analisis de lasiingacion con respecto a
lo que se escribié antes y a lo que se logré comlgree interpretar

gracias a la participacion de los enfermos y dedt@oDi Battista. A este



se anexara también parte de las historias de Mdaas adecuada a la
investigacion, de las personas que han aceptadwoladejabiertas al

alcance de todos.

La esclerosis multiple en Italia ha vivido, concefrer del tiempo, un
percurso de evolucion, crecimiento y conocimiente tp ha llevado a
pasar de una enfermedaelativamente rara en el pasad® unamuy
frecuentenoy en diaComo conto el Doctor Di Battista en una entrevista
en el Hospital San Filippo Neri de Roma, siendo enfermedad casi
extrafa para los italianos, las pocas informacianes antes se tenian
sobre ella provenian de Iesiecos y americanUs para los cuales se
trataba de una enfermedad mucho mas frecuentea Hastlos nimeros
de enfermos de EM empezaron a subir también an.Itd&die sabia de
gué se trataba y daba miedo. Inicié asi el proaksdalivulgacion y
publicidad de la enfermedad: salid en la tele,@nperiodicos, en las
revistas, en los carteles en la calle, hasta serdicjornadas de la EM.

Esto sobre todo con el trabajo de la AISM.

El primer impacto fue terrible: se hizo una pubikd de una
enfermedad muy grave cuya imagen de representacédon muchacho
en silla de ruedaEn aquel periodocomenté el neurdlogo responsable
del centro de EMllegaban aqui(los enfermos)istos para suicidarse;
tengo que decir que fue un gran trabajo de parteai®s nosotros y
también del AISM.

47 , . . s P . . .. .
Es comun para los italianos utilizar el término americanos para definir a los estadounidenses.
Cuando llegaban a Italia dejaban todo lo que sabian sobre la EM.



Se debia practicamente cambiar, modificar el cdocege esta
enfermedad que se habia dado a la sociedad a ttavies media, los
cuales tuvieron una parte protagonica en la cagtmcdel imaginario

social alrededor de la EM.

Estar enfermo rompe con los patrones sociales rcmhes sobre el
bienestar y la calidad de vida de un individuo yuda sociedad, cuyos
indicadores estandares incluyen no solo la saksidafiy mental, sino
también la educacion, el empleo, el espacio amddiesmtendiendo este
no solo como natural, sino como habitat humanoasrel la persona se
desenvuelve como ser social, y quizas elementosrigieeza, sin

confundir esto con lo que en economia se conoce civel de vida.

Tampoco se puede llegar a unificar un Unico coitede calidad de vida.
Los valores, los deseos, las necesidades, lasnctase varian
notoriamente en el tiempo y al interior de las esey estratos que
conforman las estructuras sociales. De la mismmadpla calidad de vida
o el bienestar es un constructo historico y cultdeavalores, sujeto a las
variables de tiempo, espacio e imaginarios, corsiogulares grados y
alcances de desarrollo de cada época y sociedad.

Una enfermedad como la esclerosis multiple, pdathbo, puede llegar a
negar tales valores y dejar al enfermo y a su fajespecialmente si se
trata, por ejemplo, del padre de familia o del tielee |la responsabilidad
economica, en una condicion vulnerable por no paleanzar los

estandares conocidos como indicadres de biengstaye un enfermo,
un invalido, no tiene un grado de independenciagddpara cubrir las

necesidades basicas e instrumentales de la vidhaoat y otros ambitos



sociales y culturales, no es tan productivo conmparsona sana, y esto,
sobretodo en sociedades desarrolladas, alterasa cidenas de

produccion y comportaria un desequilibrio sociérmiliar.

Se debia de pasar, entonces, desde una enfermesattada como un
camino en silla de rueda a una que da problemascerio circuito, pero

con la cual se puede convivir y contra la cual eleedde combatir. Para
esto se debia también romper, y aqui esta el traltan todas las
imagenes y “falsas ideas” ya creadas en la mentdasliepersonas,
especialmente las mas interesadas, las cuales ampea construir y

fortalecer ese imaginario asi como se les estaseptando. Lo que ellos

mismos habian construido, ellos mismos lo debiaed& uir.

La asociacion, como institucion, habia logrado toirsun imaginario
social sobre una enfermedad desconocida, tenieadpa libre para
poder presentarla como mejor consideraban, sindampmar mucho
en cuenta la posicion de la parte meéedica. Crearonmaginario de
miedo, de terror, de soledad, de abandono. Fueran Eln grande error.
A pagar las consecuencias, los enfermos. Se debigathbiar de
estrategia, de tactica. Ahora en las fotos puestaks volantes de la
asociacion, o en las revistas, o en el sito, |dereros de EM aparecen
como personas felices, todas de pies, llenas dgasas, que apoyan la

investigacion cientifica para buscar una cura ediatenfermedad.

El trabajo de la AISM fue, y sigue siendo, un tjab@nstante, preciso,
en esto no se equivocaron, que mira a difundir tgpde informacion
sobre muchos aspectos de la EM, a promover la sepi@cion y la
afirmacion de los derechos de las personas afdetasesto que opera



para garantizar sustento, autonomia y participagils enfermos y a sus
familiares. Pero, sobre todo, busca, a través dastsus actividades,
eventos nacionales o manifestaciones publicas,cgpegondémicos para
seqguir su trabajo y para sostener la investigaciéntifica. Los media,

Sus amigos.

Lo que seguramente le permitid, y bien, mantenar aiarta posicion a
nivel nacional; un crecer, ailo después de afio, (oBerns, Ssocios,
voluntarios, entidades financiadoras. Asi mismoee duera la Unica

asociacion antervenir a 360 gradosobre la esclerosis multiple en lItalia.

Al principio salio en la escena, frente a las reende los individuos,

presentando una enfermedad que lleva, ademas goa degeneracion
bioldgica, a una degeneracion social, ya que sbaa&garalizados en
silla de rueda, ademas de otros sintomas, porqubagocuras. El

enfermo, que asiste a su propia degeneracion diadiey ve acabarse
poco a poco, ve acabar sus posibilidades labosdesles, familiares; a
veces hasta salir por una pizza se vuelve un prabfgra algunos, como
el caso de Sergio, uno de los informantes, quieneotd que a veces
prefiere no salir a comer una pizza para no malestsus amigos, no
sentirse un peso, o de otra manera buscar estgt®gmo en este caso,
por ejemplo, pedir una pizza ya cortada para eqi&; teniendo mal el

cuchillo y el tenedor en la mano pudiera llegar pgilazo de queso

encima de alguien.

Estrategias que indican que el enfermo debe dargodsas, objetos,
viejas costumbres, para que sea mas “ligero” yusslgp mover mejor,

porquetomando o afladiendo cosas se hace méas pesadoriaestacho



peor. En realidad el acto del quitar le estaria ensgdianincluir nuevas

capacidades de resolver problemas o enfrentacsines.

Se empezaba, entonces, a crear un imaginario dende inseguridad,
de soledad, casi de muerte del individuo, que nmasmuerte bioldgica,
fisica, sino una muerte social, el momento en & s actividades
principales del individuo dejan de funcionar; uresubjetivacion del

paciente, que anula al individuo como ser, comgarmsocial que pueda
seguir perteneciendo a un cierto grupo, que puegiairscumpliendo con
su rol de padre, madre, hijo 0 hija, esposo 0 espoaestro, doctor o
comerciante, que quita y borra sus capacidadespasibilidades, sus
gustos o intereses, hobby, y que lleva al enfemnomuchos casos, a
perder sus derechos y sus funciones sociales, himasu modelo de
vida, a volver a poner todo en discusion, en juegmeplantear su vida
para adaptarse a cosas nuevas, diferentes. Unaenguer llega mucho
antes de la muerte fisica, que se acerca lentampot® a poco,

apagando y negando su participacion a la vida lseoarcando el final

de la existencia social. Muchas veces el paciemteosifica como un

objeto disfuncional. Y todo esto en un pais conatidtdonde, con el
pasar del tiempo, cambié mucho el concepto quéere tle la muerte.
Una muerte vista casi como un demonio, en alguasescun tabu del
cual no se puede ni hablar, muy sufrida y muy daraUn

acontecimiento universal que desde siempre haetapgo al hombre,
gue la ve como un dato objetivo e indiscutible. &mbargo, la muerte

tiene un significado cultural bien profundo.



Toda cultura desarrolla diferentes creencias slabneuerte, costumbres,
ceremonias, mitos, ritos, quizas intentando praon vida hasta
después de la muerte a través por ejemplo de sbjetateriales,
panteones. Todo esto fomentaba una muerte vinde@amilia, en un

grupo, compartida y celebrada colectivamente.

De esta manera la figura del médico no era neegsaumedo aislada,
alejada, hasta mas o menos principios del siglo, XXando, surgiendo
la medicalizacion, empieza una fuerte intervenon@dica y se comienza
a confiar en el diagnostico: la muerte pasaba acsestion de la
medicina y ya no de la religion o de la filosofitasta el dia de hoy,
cuando la muerte se hizo siempre mas técnica, matfica, como al

mismo tiempo mas intima, privada. En la mayoridodecasos hoy se
muere en una cama del hospital con apenas losidaesilmas cercanos
alrededor. El rito fanebre de nuestros tiemposdsago a ser un rito de
duelo, sin muchas ceremonias, perdiendo con los laiimportancia de

la sacralidad que lo caracterizo desde siempre.

El avance de la tecnologia y de la biomedicina tbaéva muerte en

algo ajeno a nuestra cotidianidad, cambio nuesta&ion con ella. Ya no
es vista como un proceso natural parte de nuegteg 8ino como un
accidente o un fracaso de la medicina y del homimé@erno que todo lo
controla, que todo lo puede. Y el hospital, espat@osanacion, cura
rehabilitacion, mantiene siempre mas a distanciadarte, colocandola
fuera del hogar, de manera que, en muchos casogartipacion

familiar es minima. Como afirma Massimo Mic¢gqloeta y enfermo de

EM, conocido en el centro social Infernetto, séatide unamuerte que



da miedo, tal vez porque ya no viene colectivizhdasociedad de antes
vivia mucho mas la colectividad, quizas porque regalba de una
sociedad mucho mas pobre; hoy se ha vuelto en aoedad post-
burguesa que vive mucho la soledad, una soledathaa. Y ademas
esta el miedo occidental del vacio, de la faltaJadausencia, que puede

también ser no habil, como las personas normales.

Y sigue contando, el poeta Massimo Miccoli, unaonia significativa en
este sentido, que siempre le contaba su papa eswiyda muerte de uno
de sus hermanos en el sur de Italaando mi papa era nifio, fallecio
uno de sus hermanos y por esto se habia hechonumesto en el que
todos habian podido comer mucho. Al que uno detimésdijo a mi
papa: jojala que se muera también Salvat(gae estaba enfermasi
comemos otra vezlLa comida era poca, por esto cuando se comia y
mucho era una colectivizacion, una manera de reparéa ausencia y
de tenerle menos miedo, asi como por el vacio ylgp@nfermedad,
porque la enfermedad es algo que precede a la muka enfermedad
puede llevar a la muerte, a la deshabilitad o largcidad, es algo que
puede fastidiar, molestar, y fastidia, molesta estaciedad post-

burguesa.

Esta actitud antigua, donde la muerte es al missmapo familiar,
cercana y atenuada, casi indifererse,contrapone a la moderna, en la
cual la muerte provoca tanto temor que ni siquesrdacil nombrarla.
Claro es que este cambio de imaginario sobre larteuéeva a
reconsiderar también la enfermedad, el miedo heltaa y el convivir

casi imposible con ella.



Segun el sefior Miccoli el imaginario colectival, nuestro imaginario
italiano, significa una falta, una incapacidad, algle ausente, por el
cual tu no caminas, ti no haces, tu no eres...as @lg tiene que ver
con el “no” y por lo tanto empieza uno a desaparede alguna manera
como ser; puedes ser ayudado por los otros, peu ax Italia lo hacen
poco y mal...tal vez a nivel institucion o de person&n un pais como
Italia, que ha tenido grandes dificultad en pasagor ser un pais
agricola, el estar mal es considerado una falta,estar casi cercano a
la muerte. Por esto el imaginario es aquel que deedm es un

imaginario de dificultad y esto me molesta.

Asi que, la imagen que la AISM estaba dando empenambiar, a
renovarse, vista la respuesta social que se encentifrente. Se paso
desde un imaginario de miedo y silla de rueda &:debliren la EM es
una enfermedad grave pero hay esperanza, estarwestigando,
apdyenos porque estamos cercanos del encontrarusay las terapias
gue hasta ahora tenemos estan dando resultadédisqmpiara blocar la
enfermedad-. Asi se llegd al imaginario, al nuewaginario, el modelo
gue la AISM ha utilizado y a través de ella inglitunalizado, el de la
esperanza y de la busqueda de estrategias paradigaamente con la
enfermedad, estrategias que son muy relativasjidhudiles, dependiendo
de la realidad de uno mismo, de su entorno, déwsacsn biografica, de
su acervo de conocimiento a mano, de experiencegas, por usar
términos schutzianos. Por lo tanto las represesriasi que podian ser

puras ideas antes, se han ido institucionalizandseyhan luego



construido en las mentes de cada individuo quieinégho reales. Ahora

¢es realidad ésta o no es realidad?

¢, Como es posible que la gente se crea las expleEgue se suelen dar
en las fuentes de informacion accesibles mayaitagnte sobre el por
gué suceden las cosas que suceden, y qué cosasatoente las que

suceden®?

Segun Eleonora, muchacha de 28 afos, bidloga igadsta y enferma
de EM, la AISM no deberia de ser la unica fuenteirdermacion,
aunque asi se le quitarian puntos importantes aasaciacion. El
problema tal vez esté también en la gana de sa&bkasdoersonas, en la
voluntad de conocer y entender verdaderamenteo Cd&amformacion

gue se maneja es casi siempre la misma, difundidkmisma fuente.

Pero, por ejemplo, en el caso de Eleondwa, médicosla ayudaron
mucho en saber y conocer todo sobre la EIMproblema aqui seria en
el encontrar siempre la persona justa que se odepanfermo, un
médico profesionista y profesional, que sepa dgpuestas y considere al
paciente en su totalidad, creando una relaciorodBanza entre médico

y pacienteYo lo que busco es la relacion de confianza cgoaelente,
dijo el Doctor Di Batista,por esto debo de saber dar siempre una
repuesta, debemos de ser personas competentesgp@eos entender e
intervenir. Nuestro trabajo es aquel de entendembia enfermedad y

encontrar la cura adecuada, que varia de persongeasona. Para

*® Juan-Luis Pinto, Los Imaginarios Sociales (La nueva construccion de la realidad social),
http://www.usc.es/cpoliticas/mod/book/view.php?id=801&chapterid=816, consultado el 9 mayo
2009.




nosotros se esta volviendo siempre mas técnicases&n, nosotros
somos siempre mas técnicos, mientras que los pasiequieren de
nosotros algo que no es solo técnico, sino un $epsu manera de vivir

la enfermedad siempre gestionada en dbsscribiendo la relacion
médico-paciente italiana, el doctor dejo claro coemw Italia esté
prevaleciendo el aspecto tecnoldgico de la medigirdimos un cierto
namero de examenes cada cierto tiempo, evaluarsaximenes, luego
ponemos el numerito que indica a qué punto esta coatrolamos si
sali6 o meno de grados, si cambiln.aspecto bastante deshumanizante
pero queayuda mucho mas al médico y que tiene menos impacto

psicologico.

El problema con la enfermedad, al escuchar el dgcéb observar a los
enfermos, es que en los casos graves las persomasognan
minimamente combatir contra la enfermedad, son tEeampente
pasivos, si no con el miedo que la enfermedad erapém que luego
hace que estén verdaderamente muy mal. Son lasnpsrglue hacen
cargo a los padres, a los familiares, a la esp@sanarido la enfermedad
mas que a ellos mismos. La viven con un sentidoéaméco, de ansiedad.
El ideal seria, para los doctores, llegar a haaenheprender al paciente
gue esa es la enfermedad, que se tiene ese propéemae puede seguir
trabajando, o hasta tener un hijo; lograr no s&lrtente dependientes
de la enfermedad, no adecuarse a ella sino encdatrenanera de

combatirla, encontrar estrategias y, por supudstaceptarla.

Sin embargo en ltalia, a diferencia de otros pagésgepeos, hay otro

grande problema respecto a la enfermedad. Un eafesnsiempre visto



con dificultad en las calles, no hay respeto. Machaces se tiene
vergienza de la propia enfermedad, hasta los tesli tienen
vergienza. Contaba el Doctor Di Battista de commey facil que un
enfermo de EM, queamina bailandpsalga al cine y uno digaiira ese
esta borracholLos enfermos dicen claramente que prefieren rio dal
casa que sentirse tratar como borrachos. ¢ Vergisawal? ¢ Punicion
divina? El hecho es que todo esta casi hecho andisien los otros no
deben de saber, los enfermos se deben de escgnger,lo tanto no
viven con la enfermedad su realidad, sino viven neiadéidad que deriva
sblo de la enfermedad y que los excluye de lossofra explicacion
podria estar en la religion catolica. Pero, pomgje, Espafa, otro pais
con raices profundamente catdlicas como Italia, v de estos
problemas, ahi la enfermedad no es verglenza, cames punicion
divina, mientras que en ltalia si, aunque el trallg la AISM de salir a
lo descubierto esta en un cierto sentido empezandar otro punto de
vista sobre la enfermedad, no pasivo o de asistemsi menos de
cerrarse; pero el proceso es un poco largo vistrraigo cultural del

pais.

El doctor justificé diciendoprobablemente estas son reglas nuestras...
ila ropa sucia se lava en casaPero hay que tomar en consideracion
también otro factor importante en la cultura itaiaque es el culto a la
belleza y a la perfeccion. Belleza a las artesa arbuitectura, a las

esculturas, a los cuerpos.

Se tiene por ejemplo impregnada en las mentes, ek

inconscientemente, la imagen de cuerpos tan belossculturas que los



representan, de pinturas tan famosas que elevanukrpos hasta en
muchos casos divinizarlos. Imagenes que convivere dos italianos,
gue hacen parte de ellos, de su cultura, que conpasstudian desde
nifios.

Y luego el contacto con la cultura griega, que ageba vy tiraba a los
nifios que nacian con deformaciones fisicas delendhinpo porque no
eran perfectos. ¢ Todo esto puede justificar el helehque en ltalia la
enfermedad es aun vivida como vergliienza o punitidina? ¢Pueden
ser estas laseglas nuestragle las que hablaba el doctor Di Battista?
Vivir la enfermedad hacia el exterior en esta maneromo con
verglienza, hace que también desde el exterior dpuesta sea una
respuesta de consecuencia. Asi, saliendo en |es,caé pueden notar
estacionamientos reservados a personas invalidas, mayoria de los
casos ocupados por personas sanas que no tiemeisqeri derecho por
estar ahi, ni tanto menos respeto y cuidado poguesnecesitan de una

ayuda.

Lo mismo pasa con los carros estacionados en @i@dble que bloquean
la rampa que facilita el paso a las sillas de ruPdea no hablar de lo que
pasa en salir con los medios de transporte en wlac capital como
Roma. No hay facilitaciones, caminos mas brevesélo gara ellos de
manera que no se atrasen en el medio de los psatongendo en las
horas de punta, o escaleras méviles adaptas ecesapata bajar en los
metros. Demasiadas las barreras arquitectonicasegoentrarian los

enfermos en la ciudad.



Estos también serian obstaculos que seguramerae pepsar mucho a
un invalido antes de salir de casa. Porque sial@ma son los otros,
guienes los pueden equivocar por borrachos poratera de caminar,
imaginemos que se sentirian decir al verlos intestdrepasar esas
barreras. En cambio hoy tal vez esté cambian@atitud de los que se
paren a prestar su ayuda a las personas enferntasaife, movidos tal
vez por educacion o quizas por compasion. Desaiadamente no tanto
como en Africa, donde al escuchar el doctor Di Bt en uno de sus
viajes encontrdé en un hotel a un sefior sin pieques se ocupaba de
llevar las cosas que se necesital®rhotel tenia cuatro escaleritas, el
sefior llegaba con un carrito, 0 sea una tabla ctantltas, iba a
buscarnos agua mineral y nos la traia, se parab&este de las
escaleras, esperaba que se parara uno que lo Jdidaagarraba y lo
dejaba al final de las escaleritas...asi él jamagdrado problemas en el
hacer las escaleras, lo mismo pasaba al revés, sé&itor lo llevaba
abajo...Este es un vivir integrado con la enfermeéaditalia no saldria
una persona asi, se avergonzaria él y sus famdjanadie lo ayudaria,

nadie se pondria ahi para hacerle subir las escaer

Estando asi las cosas, si la enfermedad tuvierduacen, un sentido en
la sociedad, podria ser un sentido de capacidagflé&ion para muchos
y de aceptacion de algunas responsabilidades. {aeber tener una
funcidn socializante, una capacidad de pensar &amén los otros (no
estacionarse mal por ejemplo), hasta de civilizacista entonces
deberia de ser también tarea de la asociacion AKSdil.como pudo

mover el concepto de la EM y la sensibilizacionidaglla a nivel



nacional, de la misma manera puede educar a Idadamos a tener una

actitud de respeto, de ayuda, y de convivencidamanfermos.

Y también podria hacer notar al alcalde de Romal gobernador
provincial, la necesidad de servicios y estructuadecuados a las
exigencias de los enfermos e invalidos para darfgokibilidad de vivir
integrados con la enfermedad en una ciudad capialse trata solo de
buscar la compasion para lograr recoger mas dir@aro es dinero
usado para la investigacion, pero no es solo est recesitan los

enfermos.

Al escuchar Eleonora, la funcion de la AISM&sle recoger el dinero, y
para hacer dinero debes de hacer brecha en la ceidpadebes de dar
pena si no la gente no saca dinef&nlo, segun ella, se habla de casos
extremos de la enfermedad. Luego, el publico qle de subvencionar
la investigacion es muy vario, se parte de un hajel social a uno muy
alto, de los campesinos a los cientificos, y pdaituo el discurso que se
usa debe de ser comprensible a togiess el dramalLo que es bastante

comprensible, aunque juega con los sentimientosudsnos.

Pero entonces, regresando a la investigacion fieentg,en base a qué
criterio se apoya una investigacion respecto &aqtRRor qué hay mucho
dinero para las investigaciones que arriban a igsafarmacologicas
mientras que es dificil que se encuentren apoyoa p#os tipos de

terapias? Después de todo este periodo en el glleveea cabo este
trabajo se encontrg, en cambio, muy interesanter sabmo hay quienes
piensan, y estan convencidos, que el camino paia ¢a EM es en

realidad otro. Siendo una enfermedad en la quecipartel sistema



inmunologico, que por razones desconocidas atata mielina del

cerebro y médula espinal, provocando sintomas sbgersegun los
centros nerviosos afectados, la EM esta hasta ahocargo de la
neurologia con un enfoque y tratamiento principal@ebioldgico.

Aunque asi, su evolucion, a parte en algunos ca&sos$abitualmente
cronica y progresiva, pese a los tratamientos ocomunosupresores e
inmunomoduladores. Desde unos afios a esta parta skescubierto

como el cerebro ya no es un érgano pasivo que g@oeatacado.

En realidad en el momento en el que se crea uraneedad el cerebro
tiene también la capacidad de destruirla, o poménos empezar el
proceso de curacién, o reconstruccion de mielinagste caso. Estando
asi las cosas, y recordando la hipotesis mas alzeptdore su origen aun
desconocido, o sea que es una enfermedad autoineminsujetos

susceptibles, y pensando también en las ultimasstigaciones que
detectaron como los niveles de estrés y de satmtainson elementos
correlacionados con su aparicion y evolucion ¢ pérlg Unica cosa que
hacen los doctores hoy es recomendar disminustedsepero siempre en
el marco biologico tradicional, sin atribuirle uol rcentral? Si hay

relacion entre el estrés psicosocial y el desarrdé esta enfermedad,
¢épor qué no se da inicio a un percurso profundopsieoterapia

acompafiado de la psicofarmacoterapia en el tratdaonde EM?

Se hablé de esto con el Doctor Di Battista paraocenel pensamiento
de un especialista al respecto. Y lleg6 a desdolgue llamdevitamento
eufobico, para explicar como muchas veces funciona la mdate:

personas fragiles, dependientes, tienen una dditulextrema a aceptar



sus propias emociones; al hacer algo le da mieldopyimera cosa que
hacen es ya no volverlo a hacer, porque asi ewtaontrarse en la
misma situacion de miedo, de ansiedad. Desde esteenio muchas
veces la mente empieza a crear una cierta enfedraediEpta a evitar
justo lo que se queria evitar, pasando de un preablesico-emotivo a
uno crénico. Con el percurso psicoterapico se plledar a monte de la
enfermedad, encontrar su momento de origen, deedemgezd y sobre

ello trabajar para iniciar el proceso inverso.

Ahora bien, si hasta el neurélogo responsable detra de EM del
hospital en donde se efectud el trabajo esta ce@ae este camino, él
gue siempre empieza su contacto con los pacientases de coloquios
psicologicos para conocer y entender mejor a éasopas, visto que se
trata de una enfermedad muy ligada al tipo de eatyr al aspecto
psicoldgico de la persona misma, que aparece en@gnomentos de la
vida, mientras que mejora 0 empeora en otros, gpdhoy no se sigue
al paciente con este tipo de terapia? Pues paginay financiamientos
no hay recursos para este tipo de investigaciospbye todo no hay
psicologos especializados para esta enfermedad. tBstbién fue el
comentario del doctor, que con un poco de amargtahvez de sentido

de impotencia, no se puede mover mucho en estesent

Asi que ¢de quién es el trabajo? ¢Quién, mas @&V Apodria tener el
poder de dar espacio a otro tipo de investigacamnocésta que podria
ser revolucionaria en el campo de las terapiasigasapara la EM? Si el
problema es el dinero o si es la especializaciérodepsicologos, se

podria por ejemplo motivar la abertura de una came especializacion



en psicologia de EM, e incentivar un camino degterapia para los
enfermos de EM. Falta y hay necesidad de genteiefipada que pueda
ayudar, apoyar y completar el trabajo del neurglegonplementando la
terapia farmacoldgica que se podria disminuir pp@mco. A este punto
solo faltaria apoyar un proyecto para una invesiigadiferente de la
farmacoldgica o de la tanto hablada sobre las aglaktaminales, que
deberian de tener la capacidad de regenerar lamai€lorque un camino
de psicoterapia a personas afectas de EM hechgpgoblogos no

especializados podria ser peor para un enfermo ugada graves

recaidas, es un proceso muy delicado que va hechocautela y

profesionalidad.

Siempre Eleonora, la muchacha bidloga investigaddnana de estar de
acuerdo con esta teoria y cuenta su experiencidagilevé a entender,
segun esta linea psicosomatica, la causa de sumexdfad.Yo, como Di

Battista, estoy convencida que fue una respuestaidaierpo; después
de cinco afnos de historia con mi primer novio, higoria tormentosa y
bellisima, él era un artista, un musico, ahora estégira en Europa, me
adoraba, tenia una adoracion particular para mi.rbue los 15 a los
20 afnos; desde el principio ya habiamos decididasamos y hasta el
nombre para nuestros futuros hijos, pero €l iba l@n con otras

muchachas. Hoy me doy cuenta que estdbamos muyefdyeestaba
bien, sin embargo, en aquel tiempo, esta cosa 1steuye y en una crisis
con él, dije convencida: quisiera que me pasara abcerebro para no

ver. Porque yo siempre me daba cuenta cuando ni&admaba, decia



¢porqué soy tan inteligente? quisiera ser mas @iimuiero no ver.
Creo que este fue mi inicio, fue una cosa muy duerds dejamos en el
2000 y en 2001 descubri de tener la EM. Y lo desaam el oculista,

fue una cosa psicosomatica.

Sin embargo, desde el punto de vista cientificepibra entiende bien
por ejemplo este proceso de sanacion en enfermedad® los tumores,
donde las células del sistema inmunoldgico tieaetapacidad de matar
a las células tumorales, porque en el tumor haysobaeproduccion de
células del cuerpo; cuando el sistema inmunologyeo no logra

contrastarlas entonces sale y se desarrolla elrfumientras aun no
entiende bien como pueda avenir eso en la EM dbagleuna pérdida
celular, precisamente las células de las neuron&s sggin no se

regeneran.

Ahora el financiamiento de este tipo de investigaa@s siempre a nivel
biologico, el tipo de terapia del que se esta maldao viene tomado en
consideracion y todo el dinero que hay a disposisié esta utilizando
para la investigacion de células estaminales, agieréhn de tener la
misma funcién pero con altos riesgos, como el deaide tumores. Sin
embargo, en Europa aun no se ha llevado a conalisiihvestigacion,

altos son los riesgos y muchas las preguntas gd&viem no tienen

respuestas, asi que hasta ahora siguen en esmena gsperanza los

enfermos de EM.



La respuesta parece tenerla un doctor chileno, R&drda P., el cual,
en la revista semestr&haros de la Universidad de las Américas
propone un nuevo paradigma para la EM, después aleerlb

experimentado (con éxito positivo) en 1998 con omger de 33 afos,
guien presento sus primeros signos de EM a lo®arkce ser el primer
trabajo hasta ahora que relaciona la aplicacibnadesicoterapia y
psicofarmacoterapia sistematica con su impact@a&M. Aunque antes

de este habian algunas publicaciones que seguéamissno camind.

El trabajo del Doctor Miserda empez6 por la hip&teggun la cuda
EM seria una enfermedad psicosomatica resultantstdess psicosocial
preferentemente cronico y su evolucion dependeifeipalmente de la
evolucion de dicho stress. EI comportamiento destra del sistema
inmunoldgico dirigido hacia la mielina se gavillarien relacion con el
stress. De esa manera al disminuir el stress pemab se podria
alentar, detener e incluso revertir el curso deaestfermedad, o sea se
podria aumentar la remielinizacion, lo que aumeradas posibilidades

de recuperacion neurofuncional.

El tratamiento consistiria en el agregar al biaiddgnmunoregulador con

interferon beta, psicofarmacos y psicoterapia tedas a la terapia

*9 Revista semestral de la Universidad de las Américas, Mes Mayo-Junio, Afio 2002 Vol. 9 Num. 1
Pharos. Ciencia, Arte y Tecnologia, Santiago de Chile, pp.47-73.

*® Warren S, Greenhill S, Warren K G. Emotional stress and the development of multiple sclerosis:
case-control evidence of a relationship. Jornal Neurol Rehab 1998; 2:7-11.

Grant |, Brow G W, Harris T, et al. Severely threatening events and marked life difficulties preceding
onset or exacerbateion of multiple sclerosis. Journal Neurology Neurosurgery Psychiatry 1989; 52:8-
13

Sibley W A. Risk Factors in multiple sclerosis- implication for pathogenesis en: Crescenzi GS, ed. A
multidisciplinary approach to myelin diseases, NATO Advanced Research Series. New York: Plenum
Press 1988; 227-232.



psicoldgica, a la terapia mente-cuerpo (Psicoinragica) y a la terapia
mente-cerebro segun el modelo de la medicina psicosomatica. Las
sesiones en el trabajo del doctor fueron de maswosmdos horas y
media de duracion con una frecuencia quincenalosnptimeros seis
meses, mensual en los segundos, bimestral endaesras doce meses y
trimestral después de la sustancial mejoria deeptec Esto fue posible
siguiendo un percurso psicoterapéutico basado femedies sesiones:
conversaciones terapéuticas al estilo Ericksonigm@as terapéuticas;

trances terapéuticos; psicofarmacoterapia.

Durante el trabajo se intento platicar de este a@eNoque que viene de
Chile con algunos pacientes y resulto, en la maydeilos casos, que el
mundo occidental no cree mucho a enfoques queee da la medicina
alopata basada en la farmacologia. Es también deyda los pacientes
siguen las prescripciones de los doctores condakes estan en cura. Si
ellos son los primeros a no motivar a los enferimasia este tipo de
terapia, de seguro entre la desesperacion dedeneedad y la ignorancia
sobre la misma, no son cierto los pacientes a ieg/Qué pasa en el
momento que se decide una terapia para los enférgBsra que los
doctores reciben dinero por parte de las casasat@uticas para
suministrar medicamentos a los pacientes? ¢ Seevtalvez mercado la
salud de las personas? ¢Cual es el verdaderosinteygar a la cura
definitva o mantener a los pacientes con un nigls 0 menos
controlado para poderles suministrar (y vendertesla su vida los

medicamentos necesarios para que su enfermedadpeme?



El problema subsistira hasta que se ve a la medliaitos enfermos y al
proceso salud-enfermedad como un negocio y enfigiesdo para
algunos, los cuales en realidad podrian tener pacidad de llegar a

importantes soluciones en el campo médico.

Entonces, retomando el problema del imaginarioasambre la EM,

podemos decir que se concretizO desde cuando sm0 foe

institucionalizé la AISM, la asociacion que se mgma, ocupa, y da
informacion sobre la enfermedad y lo hace, ag@di sstpoder, a través
de los mass media. Segun el Doctor Di Battigig en particular, pero
como ha sido siempre, el enfermo en lItalia debeyuedarse afuera,
siempre es visto con dificultad en la calle. Adelmzg una buena parte
de poblacion que esta continuamente buscando awasas, tal vez en
Alemania, o en Tailandia o hasta China; busca skengdgo pero jamas
lo que hay. Se trata de pasividad, de incapacidadddcidir, de ser
autébnomos, activos, deben adaptarse a las decisideelos otros para
luego criticarlas, que en la enfermedad es tamhidrescapar para no

decidir, no hacer.

Esto era también lo que se pensaba a principia oheréstigacion cuando
se veia una cierta dificultad de las personas diahacontar sus
experiencias, entender lo que le estaba pasandojysgo, instaurando
una relacion mas profunda y amigable con los erdsrde EM, llevando
profundamente a cabo las entrevistas y entrandcoetacto con la
asociacion, se logré entender siempre mas su etasta y como se
fue poco a poco construyendo ese imaginario ssctale la EM, dirigido

justo por la asociacion misma, y construido graeigsoder de los mass



media, un imaginario de miedo, de terror, de sale@amascarado de

esperanza.

El problema fue que al inicio del trabajo de la MISe difundié una
imagen catastrofica de la enfermedad, de la cuagkenmonocian, y no se
conocen, sSus causas ni tanto menos su cura. Ssioresee empezaba a
construir el primer imaginario sobre la EM, un inmagio que, aunque ha
ido cambiando por el sucesivo trabajo de la asmriacqueda
impregnado en las mentes de los enfermos, los usiede un lado
intentan creer a la nueva imagen que se le estsemendo a traves de
avances en la investigacion cientifica, colgandasese hilo de la
esperanza, por otro lado viven con la frustraciénuda enfermedad
incurable, en un pais en donde la enfermedad a@nodn sus tabus y
por lo tanto deja al enfermo y a sus familiarespeiblema de su

aceptacion.

Muchos todavia niegan su enfermedad y viven corsadadad, sin
esperanzas, ni estrategias que les permitan umadigha, mas facil,
angustiados por el miedo que sofoca la manera der mmtender como
convivir con la enfermedad, aceptarla sin negadacreer que sea una

punicién divina o una vergiienza, algo que debasmrndido.

Esta situacion en realidad acentla el estado désgssicosocial de los
enfermos, posible causa, ésta, de la enfermedadamiSeria entonces
importante, para ayudar a este gran numero dernes@nfermas, que la
asociacion, apoyando a los doctores, se empidae @uenta e incentive
programas para tratamientos integrales que abarqgtezapias

psicobioldgicas especificas, usando parte del digee viene donado en



apoyo a la clasica investigacion cientifica. Estmliién seria un nuevo
cambio dentro del imaginario social que podriaradiras puertas no solo

a los enfermos, sino también al equipo médico-ieot



ANEXOS

Historias de vida

1.1Massimo Miccoli

El imaginario colectivo, nuestro imaginario Italarsignifica una falta,
una incapacidad, algo de ausente, por el cual wanonas, tu no haces,
tu no eres, entiendes, es algo que tiene que veelcoo, y por lo tanto
empiezas de alguna forma a desaparecer como sxte$ger ayudado,
pero siempre si son los otros los que lo hacercayea Italia lo hacen
poco, quizas a nivel institucion o también a nigdel personas, aunque
algo vagamente esta cambiando: los carros en didjelas rampas
ocupadas, cosas que antes pasaban con mas facdida un poco

menos.

El estar mal colectivamente es algo que se piensasnrecuperable
porque hay un miedo a la enfermedad de nivel geteajue es un miedo
del estar mal, hasta casi de morir, como si elr dsém fuera algo que
dura siempre en eterno. No. No, el estar biensnanedato cierto. En un
pais como ltalia, pais que ha tenido grandes diides en el pasado, en
el que habia de verdad una grande fatiga paraaBenporque era un
pais agricola con muchas dificultades, hoy el esi@ren este pais es

considerado como una falta, estar muy cerca deautte entonces si es



un pais en general fatigoso para lo que estan &semucho mas fatigoso
para los que no estamos bien, por eso hablo denaginario social de
dificultad.

¢, Crees que el cambio de vision que se ha dadolqoasar de los afos

respecto a la muerte influya en el miedo del queds?

Antes era una sociedad que vivia mucho mas deldatnadad, tal vez
porque era una sociedad mas pobre; hoy se ha wetsociedad post-
burguesa que vive mucho la soledad, una soledalada. Ademas esta
el miedo occidental del vacio, de la falta, deuseacia... y la muerte da
miedo porque ya no viene colectivizada. Te hagejemplo. Una vez en
el sur de ltalia, tal vez hasta hace poco tiemp@racticaba lo que era
conocido como etonforto: se iba en la casa en donde habia habido el
luto, se comia junto a la familia de la persona s@enabia ido, todos
cercanos. Eran tiempos en los que faltaba pamaptitomida, entonces
cuando habia un muerto se preparaba un verdadewcero, era un
hecho colectivo. Me acuerdo cuando mi padre medcb@tcuando en su
infancia fallecid uno de sus hermanos y se prepard@muerzo en donde
todos habian podido comer, él y todos sus otramdmews, entonces, uno
de ellos le dice a mi papa: “Ojala se muera tamBaimatore, que ya esta
enfermito, asi comemos otra vez!”. La comida ereaap@or lo tanto el
comer, el almuerzo, se volvia una colectivizaciomna manera para
reparar esa ausencia y una manera también de edeteniedo, como
tampoco al vacio y a la enfermedad, que es alggpmreede la muerte.
La enfermedad puede llevar a la muerte, a la ddghdbo a la

cronicidad; aunque no lleve a la muerte, puededfasty fastidia esta



sociedad post burguesa en la que todo lo que Esdsebueno, todo lo
gue es pintado y aparenta esta bien, por lo tanita ¢godo lo que es
ausencia, dolor y muerte. Es asi entonces quecteeptras solo, y todo
lo que puede provocar dolor o ausencia es algodge&e mucho, y tu
estas solo, sufriendo. Es algo que siempre ha hedhio, esto es claro,
pero una vez hacia sufrir menos porque habia una de ritos, de
colectivizacion, de acompafo hacia esta cosa.é3oono se entiende en
esta sociedad y yo estoy hablando ahora de |la enobemio podria estar
hablando de mi enfermedad: Yo estoy solo con esftxreedad, pero
luego creé algunos mecanismos de manera de hacser,dun circulo de

amistades para que ahorita me sienta poco enfermo.

Lo que hago es intentar desarmar el estar enfelesdramatizando y
todo lo pienso siempre de manera irénica, cOmich, @on esta manera
de ser, no tomo en serio la enfermedad, no piemstlag no creo que sea
importante mi enfermedad, no creo que sea imp@&tantel contexto

general, no logro hacer de mi mismo el centro de.to

Cuando pienso en el sentido de la enfermedad arep 9 lo tuviera,

seria un sentido de capacidad, de reflexion, quaés los otros, y de
aceptacion también de algunas responsabilidadesstsiciono, por

ejemplo, mi carro en un lugar destinado a los dalds es algo que no
deberia hacer. Asi, si funciona la enfermedad deloer ser una funcion
social, socializante y pensar: “si yo hago estoestol a alguien, no le
permito bajar con la silla de ruedas”, sirve pGatiente para tener la
capacidad de pensar en los otros y no sélo en sinoni hasta de

civilizacion.



Yo soy lo que soy, siempre lo he sido. Era unagmersjue caminaba
mucho y ahorita aunque no pueda caminar, no méspamticularmente
cambiado; claramente tuve que cambiar algunas &tpes de lo que

gueria hacer, queria ser director de cine, me omaf@con ser poeta.

Cuando tuve sarampion a los 19 afios tenia algueasasones...
digamos totales dificultades porque decia “me vognair joven” y

pensaba de no aguantar, no sé a pasear por ejenpl@ la playa o
guizas una muchacha me encontraba un poco abudedwgsiado débil,
asi me dije a mi mismo: “me voy a dedicar a lawalt antes de morir
recogeré las mayores bellezas que pueda, desdeaflana hasta la

noche...”

La enfermedad, esta enfermedad, quedo silencicta baando yo tenia
34 afos, por lo tanto por 15 0 16 afios no supdenia, antes era una
cosa ligera pero que de alguna forma me impidio desea, jamas me
ha llegado a la mente la idea de casarme, teres, l§plo pensaba: “yo
no puedo, jamas podré”. Pues entonces asi dijer gjel hedonismo, la
belleza, la poesia, los cuadros, la pintura y Ejurea muchacha se
encontraba, pero me aburria porgue ya estaban gegath television.

Pero cuando encontré a Marina todo fue diferente...

Ella queria una situacion particular, estaba cageta separada, vivia
con los hijos y no queria otra situacion de matnim@ de otros hijos y
para mi era perfecta y descubri que el sexo padidién ser una cosa
bella porque con ella tendia a enamorarme. Elladesenfrend, pero
después de eso llegé también mucho sufrimient@stapida idea del

amor romantico que hacia pensar: “después de tedamor es también



sufrimiento!” y el sufrimiento hace parte de laleeh porque asi esta
hecho el amor romantico y nuestro amor era un anfermo, pero me
estaba bien porgue era como cabalgar un tigre.douestaba con ella no
podia leer libros en mi casa, no podia tener umerdracion en mi
mismo Yy, siendo muy egoista, ese era un gran pnablg también era
egoista porque no queria tener una relacion estpblo en realidad
¢cuanto habia de egoismo y cuanto en cambio deiencis de mi
enfermedad? De seguro se trataba de las dos cblsdda una
consciencia de mi fragilidad debida al hecho de deweia una
enfermedad silenciosa y el amor con Marina eramaranuy cerebral
porque no se transformaba en algo concreto, nolg&awn matrimonio,
no se tenian ni se querian hijos, era un amopfiticla la historia sexual

era una historia cerebral y a su tiempo no me eintzu

Ya tiene tiempo que no nos vemos, ella se fue & @i\Bardegna, era
psicologa en una ASL. Al principio nos veiamos capénce dias,
cuando ella venia a visitar a sus hijos y a mitahqsge dije basta a través
de una carta que ella rechazo leer. Asi se acabo gue tenia miedo de
verme. Habia conocido a un neurdlogo en la ASL ddnabajaba y de
seguro este le habra dicho que con la EM se vugleeun monstruo y
ella por miedo a esta cosa 0 por tenerme que ayelaiguna manera
me dijo un dia: “¢porque no te inscribes a la asoan de EM?”. Ya no
volvimos a vernos. Tenia tres afios mi enfermedad, caminaba, me
sentia bastante bien, todavia no se sabia el diésate la enfermedad,

sin embargo, decidi6 irse a Sardegna, casi a neegue ver. Y hoy, yo



de ella y de sus hijos tengo muchos recuerdos,tragenreo que ellos a

mi no me recuerden, porgue fui nada mas un pasaje.

Pues resumiendo, esa es mi historia de vida. eerally vivido, muy
personal, de mente, cerebral, falsamente artistitcaego Ila
enfermedad...el momento de la diagnosis fue un mamanbnsciente,
porque no entendi que era la EM, una enfermedadtqga a la mielina.
No lo habia entendido, sin embargo fue un momemtdilakracion,
porque yo me sentia mal, habia pasado tres afiashceeurélogo que no
entendia nada y después del diagnostico finalnsaitia que tenia y que
podia hacer, por eso fue un momento casi de faticilEmpecé a caminar
con el baston, empecé a hacer la cortisona, yaah& tvuelto yo un
cortison-man, pero las cosas iban siempre peor goyomi mente tan
racional... ¢Qué hago? ¢Me pongo a llorar? ¢Parasioue® Esa es la
enfermedad y con esta debo enfrentarme. La cosan@ise me dio
molestias fue el trigerio, porque me da un terremendo, es un dolor
absurdo, como si un clavo te entrara de esta pddeotra (indica entre
mandibula y ojo), un dolor con el cual no se puedlevivir y en esos
momentos de dolor a veces llegué a pensar: “ssEnrsomento es asi,
¢, Qué podra pasar después?” Esto me ensefio a angélat el presente,
es inutil que piense en otras cosas, creo que aguantaria. El mio es
un imaginario que huye. Mientras vivia el momeaéola diagnosis de
repente me dormia. Yo, quien jamas habia tenidadi&ss, atras de la
puerta veia a un ser con unos trapos en el cuespan®so, me
despertaba aterrorizado, jamas habia tenido plsadintes de la

diagnosis. Creo que todos mis imaginarios estaudig a mis suefios. A



veces suefio la EM como un chicle que se pega<sdiémtes, la he
identificado de esa manera; otra es de mi padreespfecallado, regresa,
sé que esta enfermo, luego desaparece. Mis imaggrson siempre los
suefos, lindos, pero muy fuertes. Luego esta ajimagaio que yo escribo

y que es el que mas me gusta.

Regresemos al diagnostico. Cuando todavia no smdiat que tenia,
vivia una situacion de mucha soledad. El pasaje pader hacer unas
cosas, por uno que ya no hacia nada, fue bastgate,lpero senti no
tener fuerza en la cabeza, aunque no era confifagn esto, para uno
guien habia tenido el sarampion a los 19 afios stanidea del ya estar
enfermo, fue como una especie de profecia maligea, No es que uno
despierta en la mafiana y no camina, esto hubidmatgumatico, en
cambio quitale algo hoy, algo mas mafana, quitdieego regrésale y
uno dice pues es algo aceptable. Pasé una vidale#ad cuando era
joven entre los veinte y los treinta anos, los asigran siempre los del
pasado, aquellos cuatro o cinco, que empezabasaaseay a tener los
primeros hijos y yo, entonces, por no sentirmeepdé todo eso pasaba
largos dias solo, pero sin advertir esta soledadugome iba a ver las
muestras a los museos. Asi pasaba mis mafanasa Senfpoco la
inutilidad de mi vida. En la tarde me sentia mepmrque hasta
descansaba, me levantaba e iba al segundo espeatéaatine. Ya desde
esos tiempos le escapaba siempre al trabajo, yregumtaba ¢como
hago a trabajar? No logro hacer nada y no me irapttla, fue asi que
decidi alargar la universidad lo mas posible, himstaeintinueve afnos, y

en mi familia estaba protegido por mi hermana, g padres no me



pedian de buscar un trabajo, me consideraban uo pomo un
bambacione..Pero yo vivia con esta consciencia de no estar piemra
una consciencia que existia ya desde la prepadouse& manifesto el
sarampion. Vivi desde ese entonces con una coegxide dolor, de
fuerte debilidad, de considerarme una persona gebib queria para
nada entrar en el mundo, no me importaba. En rhbigahan deseo, no de
realizarme porque no me importaba nada, no meesdba de la
cotidianidad, de obtener éxito en el trabajo, derearme o de fatigar,
de todo esto no me importaba, lo que me hubiereadosra realizarme
a nivel amoroso, con un afecto, pero era una idedina semi
intelectualistica de personas que estaban cergamasina busqueda
intelectual de lectura o ultramundana. Pero, ntvaseealizado nunca.
Con Marina fue el ideal, todas mis otras relacidneson muy fugaces,
al final con Marina, lo Unico que pudimos hacertgesnfue ayudarnos el
uno al otro a titularnos en la universidad, lueggezo el drama, pues
los dos éramos individuos muy fragiles. Fue un @réambién mi intento
de trabajo como profesor en una prepa, justo epeabdo en que
comenzaba la enfermedad: la tension de estar esaldn acentuaba la
oscuridad, la niebla en el ojo izquierdo y la peederecha se hacia deébil,
y yo ahi, tenia dificultad, y ser visto por algunmaichachos que
advierten esa dificultad, mientras yo no lograb@rasarlos, fue muy

frustrante.

Recuerdo cuando hice mi primera resonancia magnéildoctor le dijo
a mi papa frente a mi: “lo siento, hubiera queddo una mejor noticia

pero desafortunadamente hay unas placas”. Yo nia lealtendido que se



trataba de la esclerosis a placas y pensé: “msjota vez es algo que
pueda enfrentar”. Fue un sentido de liberacion geguia estando mal.
Me gustaba mucho correr y un periodo recuerdoamenos que hacer
unos maratones y yo, tanto era el estrés, queblegan una pierna que
casi no podia levantar, pero jamas me retiré. Mstagpa mucho correr
porque lo sentia como algo que tenia que ver casjpiritual, no me

interesaba volar sino correr, porque corres en emerno a una

determinada velocidad y yo era muy veloz.

Una vez Marina me confesd que se enamoro de mupargminaba de
manera muy bizarra, je je je, con la esclerosisredida abajo, mientras
yo me enamoré de ella que era una especie de cjug®me podia llevar
en lugares que yo no conocia, rechazados por niidarRecuerdo el
médico de familia cuando yo empecé a estar malsgrrapre repetia:
“eh, eh, la familia Miccoli, la familia Miccoli, os buenas personas en
la familia Miccoli”, esto porque mi papa era comopedazo de pan, mi
madre ama de casa que no salia sino acompafiada papa o para ir a
la misa o para hacer pequefios tours cuando miqm@appro un carro y
yo también bonachén ¢qué podia hacer? y cuandemliji casa que

Marina era divorciada mi padre dijo: “ah ahorita@amon una puta”.

Pasar de la condicion de no enfermo a la de enféwenan proceso muy
lento, en casa lo adverti poco. Cuando me dieratiagjnostico... me
acuerdo que mi padre iba a Puglia muy a menudo yartar a sus
hermanas y hermanos, de regreso yo siempre lohbigaar a la estacion
de trenes y siempre regresaba con unas maletasme&najue jamas

entendi y yo fingi entonces tener una torceduraletobillo derecho.



Poco a poco pedi ayuda a mi hermana, luego endéstalicosa y lloré en
casa y confesé que Marina era casada... senti queermmdia permitir
decir que no era uno de los buenos de la famitta Eosa fue aceptada y
no aceptada, pero al mismo tiempo estaba el heeHa dnfermedad y
creo que por esa razon se medio aceptd nuesti@orelai hermana
también sufria pesantemente nuestra situacion ifamiCuando era
tiempo de vacaciones, se tenia que ir todos jurdesrentaba un
departamento para todos: mi tio, mi tia, mi hermamniamadre y yo.
Cuando de repente mi hermana dijo “voy de vacasiagoe unas amigas
mias”, se acabaron las vacaciones para todosjGdalé@ de vacaciones.
O sea el imaginario es con la dificultad de saér esta familia. Mi
enfermedad yo la conecté mucho a mi familia, ahbegue no podia
salir de ella, no podia ir a correr, no podia vimo tenia una vida mia, y

si estoy enfermo... el hecho es que siempre lo laelest

Mi madre tiene ochenta y ocho afios, esta felizgdeBiju, como
ayudante, pero cuando me lleva a la cama, luegal@s ponerme el

colirio de hierba en los ojos y es feliz.

Algunas cosas las puedo pedir a Biju, pero el r@sto madre y ella aln
me lo hace a su edad, asi que entiendes, al fiostedcogen una

enfermedad para no salir de su casa.

El doctor Di Battista me comentd en una entrevigta las enfermedades
autoinmunes como la EM, atacan a las personas mésiled vy

dependientes que no logran separarse de una aiealedad...

Si, lo dice también Enza, la psicéloga. Yo erapeste, un nifio que era

dificil tener quieto; luego a los nueve afios tuva tepatitis viral y



desde ese entonces en adelante mi madre nos amprsi bajo control.
Mi hermana, ya sabes las mujeres tienen mas autanamenté hacer
algo, también unos viajes, pero ella también nadlogplir si no de
manera regular, casandose. Me hubiera gustado naathp volverme
como tu, como uno de la Beat Generation, pero ydailwia podido
regresar a mi casa. Muchas veces imaginaba el lthongee mi madre;
pensaba “yo la mato, me voy, no hago saber masia®® intento tener
una vida mia” pero nada; creo que si se hubieradmetra mujer a mi
lado, mi madre no lo habria soportado. Antes de, Biji ayudante hindu,
tenia una ayudante ucraniana, Doménica. No tersadientes de
adelante, pero era una mujer bonita, bien hecheudgpo. Cuando me
tenia que bafar, pues yo estaba desnudo y a el ingpresionaba y
llevaba puesta un fondauy pegado. Pues mi madre estaba con los ojos
afuera, era una imagen, ésa, que mi madre no tes&g que yo pudiera
tener deseos. De hecho yo era muy tranquilo, garm ella a veces me
daba besos, 0 se sentaba a mi lado en el brazoaiepkillon en donde
yo estaba sentado a ver la tele, a leer, 0 a @tapara mi madre esto era
imposible y ha aprovechado de estas situacion@sgoaruna gran fuerza
sacarla de la casa y Domeénica, antes de irsejde“gbu hijo jamas se

curara mientras usted esté viva!”.

Desafortunadamente, aun teniendo la consciencialauenfermedad
nacio por no haber tenido la fuerza, la voluntadaocapacidad de
separarme de mi familia, no puedo echarme pa’dddal vez no es que
no pueda, sino que luego llegas a un punto en elyguno te interesa

volver hacer todo el embobinamiento de todo lo pasd, es muy



fatigoso regresarse atras, cuando tu madre seduaid nifia enojada, tan
fragil que ahora eres tu a ser ansioso por ek®aoyo y mi hermana, que
pasa todos los dias a visitarnos y que se espErI® algo de tragico
gue debe arreglar. Asi que estoy en esta situgcy@ani me interesa lo
gue debo de hacer, en el sentido que luego acadatablemente a tener
una familia asi. Quizas me creé todo esto de lsopardependiente, pero
también de la persona destacada, por lo tantousgmIdice no, esta cosa
no me interesa. Por un largo periodo de mi vidamdi el hecho que
escribiera a mi familia. Habia ya publicado doses tibros cuando dejé
leer uno a mi padre mientras se estaba muriendo,dgade luego no
entendid. Antes, esta parte mia de escritor, d@poe era conocida, casi
por rabia, no queria ser conocido por mi familia pste hecho. Sabes
gue una vez que me dejé con una novia y atribuilfza a mis padres, no
les hablé por once meses. Hablaba yo sélo con midma que ya vivia
fuera de la casa, hice la huelga del silencio. M@@omenté antes, no
tenia yo la capacidad de entenderme fuera de niidafa situacion de
mi madre es ésta, y es también una situacion dwdgnia, porque mi
madre llegé hasta el tercer afio de primaria, lagms no podian

estudiar antes...

Mi imaginario es un imaginario elitista, de un hembestacado, del que
casi no tiene sentimientos; no tengo grandes desseamles, me cuesta

una fatiga pensar en estas cosas, construir uaaae!..

Ahora tengo dos grandes amigas, una muchacha déds2que tuvo la
polio, por esto se mueve mal, y yo estimo muchay®raun asi vive

sola, maneja, va al trabajo. Estamos mucho en contaos hablamos



tres 0 cuatro veces al dia por teléfono y la veidaghté ligarla pero a
ella no interesaba y como no la queria perder camiga, dejé. La otra
es de Brescia y llego a vivir a Roma, rento un toude una amiga. Yo
era al principio de la enfermedad, compartiamoanabr por el cine, y
con ella también lo intenté pero luego me dijo:"rdisi quedamos
amigos es mejor”. Con ella también platico muchas@un momento
dificil cuando muridé su papa y ahora no soportgidia, un poco como

yo. Ellas son mis amiga, Anna Maria y Maria Angela.

En casa mi enfermedad llegd sin mover casi nadk $& quedd casi
como estaba antes. No vivimos ningun cambio des mdeno en muchas
otras familias. Yo me quedé siempre el mismo, bEbee la casa. Tal
vez mi tio es el que mas lo sinti6. El era el heronde mi mama,
siempre ha estado alrededor de esta familia y jan&$a podido ver
porque era €l el querido de casa, el mas chigBilanama lo chiqueaba
y su hermana, o sea mi mama, se lo llevaba a tadios cuando era
nifio. Por esto que no me soportaba, porque el hiés luego erayo y le
quité su rol de mimado. No se caso, vivido con dasus hermanas, mi
tia, que se quedo viuda muy joven. Vivian muy ceeaosotros. Para él
era perfecta, una mujer en casa que te hace todo gde ningun
compromiso, pues no era su esposa. Los dos erao pesas muertas
para mi mama. Asi vivio él, maestro de primariag jamas gozo de la
vida, codo, como mi mama...Fallecié hace cinco aésisba deprimido,
no sé, no se entendid bien que tenia, y a mi ndendeghas cosas...pues
al fin ¢A quién las dejaba? Murié asi, en la nactano siempre

vivid...espero que haya entendido, que la muerte dyahdado



consciencia en ese momento. Ves, respecto muathaiael de los otros,
es el mio que no respecto... ¢Por qué debo de raspactdolor y

guejarme o lamentarme? Mejor reirme.

Todo mi imaginario ha sido un rebelarse contraahailia rara, extrafa,
entiendes, una familia del sur, pocas cosas peeodsu.. jChin! Pero
hay problemas psicologicos muy pesados, en eldgeqgtie nacieron ahi
donde estaba la tierra, los campesinos. La urbadizarruind a muchas
personas, también a mi maméa; en cambio mi papacseneo bien

porque queria salir de su realidad, de la gueerédb esto.

1.2 Sergio Di Folca

La enfermedad me ha permitido tocar con mano ehdale que es
posible, puede uno vivir con ella serenamentengudamente y no pasa
nada, no hay ningun fin del mundo, nadie ha muest,sélo otra
realidad, una realidad separada pero paralelan&sdea, ésta, que aqui
no tiene mucho sentido, me toman por loco...quizgsyagy curioso. Es
el eterno descubrimiento, la eterna busqueda, diades un dia diferente
porque lo es también fisicamente, o sea, recum@rascho de que te
habias olvidado que cada dia es diferente de tdms lo habiamos
olvidado o nos lo han hecho olvidar. Estamos tothrglizados en el
mismo andén, estamos satisfechos porque va siempl® misma
direccion, a la misma velocidad, nos permite masnenos viajar
tranquilamente, muchos no dicen nada, claro, eshxenowenos fatigoso,
pero para mi no es asi. Entonces volvi a poner ¢éoddiscusion y las

cosas que hacia antes automaticamente ya no sobwias.



Un dia la psicologa nos preguntdé cuantos afos dadbamnuestra
enfermedad. Yo tengo 55 afos, estoy enfermo desueueinte afios, asi
gue habria tenido que contestar “pues, tiene magmos veinte afios”
pero en realidad yo no sé el afio en el que meidgnadsticada, cuando
empezo, encontraria muchas dificultades a destaoasien los varios
momentos o fendmenos de la enfermedad, cuando @afebun tipo y
evoluciond a otro. Antes pensaba que era yo a B&tarpoco atento, en
cambio entendi que la dificultad esta en el aceplgo que nuestro
cuerpo sabe pero nosotros no sabemos de sabeeckd lde dejar el
control del tren, como explicaba antes, quiererdezicurarse, dejar que
sea, porque el cuerpo sabe lo que debes hacer. Aenpasé cuando
hacia el interferon, un farmaco un poco agregno que en ese
entonces era el Unico a garantizarme una sustadetahcion de la
evolucion de la enfermedad. El interferon regulacteacion de los
anticuerpos, por lo tanto atacan pero no la miglyaentonces, el
proceder de la enfermedad se bloquea y no empeastado. Tener un
stress que derivaba del uso de este farmaco yiddeidlejarlo fue algo
importante. Luego no sabes lo que puede sucedeargzaacabas en la
silla de ruedas, o muchos otros sintomas. Lo Uguedte garantiza que
no pasara o pasara muy tarde es este farmaco.eBerdarmaco da
problemas a tu cuerpo, a tu psique, a tu metaboliy la decision era
ésta: continuar o no con este inferno, porqueeababia vuelto mi vida,
un inferno. Las inyecciones tenia que hacerlasveegs a la semana,
problemas fisicos particulares no me daban, pertersa sintomas
influénciales, febriles, muy fuertes durante toalandche, la hacia en la
noche y en la mafiana siguiente todo habia des#&bar&sto me habia



generado una condicion de stress tal que yo emaeaapensar en
aguella inyeccioncita ya desde el dia anteriornspba: “iSolo tengo un
dia de tranquilidad!”. Asi un dia desconecté elhefe, me quedé dos
dias sin reflexionar, sin pensar, sacando mis pa@es#os, sin tomar
nada de decisiones, nada. Después de dos diad deeiddejaria el
interferon y, sin contar un periodo en el que nsdpaada, ahora siento
gue las cosas estan mejorando. La percepcion gge ¥® es que yo esa
cosa la intuia, pero era mi cuerpo que la sabimgeed a pasar algo
cuando yo me abstuve del juicio que venia de mehkrer de la
racionalidad, del mecanicismo y empecé a sentaueltpo. El sentirte
mejor claramente deriva también de la aceptacion. smpre he
buscado de conocer las cosas, por lo tanto cuanmode la enfermedad
he intentado conocerla. Luego reflexioné sobressim@s fuerte una
espada en la roca o un junco que se dobla coneatovila primera
representa la fuerza, la determinacion, y entonciggdamente
mantenemos esas posiciones. Mientras que el jumc&ljunco, segun
como gira el viento, se dobla, pero no se rompe.efjpada es una
cuestion de fuerza que tu aplicas en un punto gambegas al momento
critico, ésta se rompe. Entonces ¢Es mas fuejtm@ que resiste o la
espada que se rompe? Creo ahora que tenemos quealsables y
flexibles a cualquier circunstancia, a cualquiesa;oy buscar, de esta
forma, de sacar ventaja. Si no hubiera llegadedéesosis yo no hubiera
conocido a una infinidad de personas, no habriadpotdacer una
infinidad de experiencias que, por ser un empletana sociedad, no
podia hacer; probablemente ahora sabria todo spliem sabe que

programa o que sistema, pero ahi seria terminageachumanamente



seria terminado. Quizas habria llegado al finaladearrera laboral que
ya me sabia todo, era un profesional, sabia todhoe sautopistas y

aeropuertos o qué sé yo, pero me habria perdidoeia@sto.
¢,De qué se ocupaba?

Era geOmetra, empleado técnico, trabajaba por umparesa de
construcciones, ASTABIO. Trabajamos mucho tambi@iser América.
A mi me tocé Africa: Congo, Zaire y Guinea, nosmaamos de planos

civiles.

Entonces decia, sin EM no habria tenido la poddulide recorrer esos
nuevos caminos que he recurrido luego y que selareve mas
provechosos, humanamente mas gratificantes, miagieoedores, llenos
de experiencias nuevas. No logro bien establecereletiempo la
consecucion de los hechos... Creo que fuera antegugoera una
incomodidad que en realidad habia siempre sentida, necesidad de
hacer voluntariado, algo para el mundo, para lessptsin embargo
siempre lo habia pospuesto por las cien mil peddsjgue tenemos en la
mente: el préstamo, la casa, el trabajo. Luego nmmuehta de que si
hubiera nada mas escuchado la cotidianidad ordimaxihabria hecho
nada, y haber logrado tener la consciencia de esstendié algo mas,
tanto que me dijeron desde arriba: “¢Ah, no teg?agdNo haces nada?
Entonces mi cuerpo dijo, pues lo hago yo y asigue la esclerosis me
pard, tuve que cambiar mi modelo de vida, concepdé vida, todo,
tuve que poner todo en discusion, poner todo ayojuedaptarme a cosas
diferentes, a una vida diferente. Al principio @oder desesperante pero
para mi no lo fue. Me di cuenta que jalaba demasiaccuerda, hasta



gue fue mi cuerpo a ponerme un alto, a decirme astab llegd el
momento que te pares y que te calmes. Cuando icefiesobre eso me
di cuenta que no tenia remordimientos. He vistoopdel mundo,
respecto todo lo que me hubiera gustado ver, peido suficiente, me
siento sereno y satisfecho de la vida que he hieabia ahorita. Luego la
gran ayuda ha sido leer a Carlos Castaneda. Asiditance de empezar
a explorar el adentro, darme cuenta que nuestralonasta adentro no
afuera, la parte mas rica esta adentro, como fmestas a pequenos y
grandes cuestionamientos, y nuestro cuerpo yale, smos nosotros
guienes debemos de descubrirlas y buscarlas. @eetsal me di cuenta
después, de joven no. Pero me cuenta mi mama geerda manera
actuaba de la misma forma cuando yo era un jovalicag a veces me
sentia inadecuado e inmaduro porgue no lograbaerdgafr algo y
entonces me iba a la cama a dormir. Errbneamentesenentonces
tomaba eso como un acto de cobardia, el no quefienéar una cosa,
luego entendi que en cambio ésta era una manex@pfentarlo porque
cuando me levantaba ya tenia la solucion, habracildo, yo no sabia
gue habia hecho, habia simplemente dormido. Miajpabntonces ha
sido el de darme cuanta de todo esto, y tal versts lo que me
simplifico las cosas, el hecho de dejar el comooue yo era, y un poco
lo soy adn, un planificador obsesivo, o sea, gidaim problema enfrente
busco la mejor manera, la menos fatigosa, menotsasla mas
eficiente, para resolverlo. Lo que pasa es que ayeavestampar con los
otros, por ejemplo con mi esposa, que la ve de raadiéerente. Esto
gquiere decir que aunque yo sepa que la cosa jsstageella, las
decisiones o las cosas que hago deben considardmiéta a otras



personas, al resto del mundo, y esto es el grhajorajue debemos de

hacer.

En familia vivimos mal mi enfermedad. Mi esposaégana ha aceptado,
continla a no aceptarla y continua a tener una raaee es suya, de
acercamiento a la vida, porque si ta sigues pewnsaue la EM ha
llegado por hacerte del mal a ti, entonces hay ailgono va bien, que no
funciona; si tu interiorizas y piensas de ser eitroe del mundo el
problema es tuyo, de una errada percepcion desksgopor lo tanto eres
tu que debes trabajar contigo mismo, luego si jaall@ contigo mismo
llegas a la conclusion que asi es, entonces abielapezar la aceptacion
y si no puedo hacer nada, por ejemplo contra ekgmarento o la
concepcidon de mi esposa, ho puedo hacer nadabtaateptar, aunque
ella no lo acepte. Yo sé que el hecho que ellaan@depte debo
soportarlo. Intenté explicarselo pero tal vez meiemuée porque Si
hablas a una persona de sus problemas, manifeandodudas, lo
toma como una agresion. Es la percepcion de lasapge es diferente.
Yo siempre he tenido la concepcion de la familiauda cierta manera,
compuesta por dos socios al cincuenta por ciergsponsables al
cincuenta por ciento, todo se divide parejo y los ttabajamos para la
produccion de un capital, pero yo no puedo hacelansi el otro
cincuenta por ciento no esta de acuerdo. Pueglarlkesaber que ella no
la piensa asi, son treinta afios que busco un mlenencuentro y no lo
encuentro. Ahora creo que yo y mi esposa justo sodos personas
auch, el malestar siempre ha estado, a nivel icteme, enmascarado

por las responsabilidades: la nifla que crecer,adle escuela, todas



cosas que te obligan a un cierto comportamiento rquepuede ser
diferente. Ahora sé que este comportamiento halodado ser diferente,
pero lo habria tenido que saber antes. Sin embargo, que la cosa
importante sea nuestra consciencia, la Unica agsags permite vivir es
nuestra consciencia, y la enfermedad puede dedpeHa la sociedad la
enfermedad tiene la funcién de testimoniar comaness siendo aqui.
Creo que nuestra tarea es testimoniar tambiéncabhgue la enfermedad
es un momento de la vida, es una estacion de & e&lla vida, no es
algo diferente de ella, es tu vida. Yo no logroeader donde acaba
Sergio y donde empieza la EM, o al revés, la edachidenfermedad es
la mia, no sé concebir a Sergio sin EM. En el glacial es testigo del
hecho que se puede vivir serenamente, no obstaddehay un momento
de aceptacion, el testimoniar, que es la aceptalcdual puede darte un
instrumento para poder reaccionar a la enfermeladse trata, como
dice Daniela, de una lucha, lucha, lucha dura,nsiedo, ella es una
espada y no el junco y a través de esa fuerzadmneado la manera de
seqguir adelante... Ella era joven, bajé de la matisubio en la silla de
ruedas, algo profundamente dramatico. Pero sielgmoie preguntara:
“¢ Prefieres la EM o la salud y ser tonto?, puesgmestaria la EM sin
duda”.

No es que hay fronteras entre salud y enfermedade rpuede decir ésta
es salud, esta es enfermedad, es una condicidafefldepende de la
percepcion de cada persona; la enfermedad para arieemanifestacion

de algo, que debe decirnos algo mas a través tngnaje que podemos

comprender nada mAas nosotros, pero tenemos quearlouse



interpretarlo. Entonces la interpretacion es difexredependiendo de
qguien la hace, algunas personas buscan energiargafen cualquier
circunstancia, otras no. La muerte es un momentdadeéda, es la
manera en que nosotros la percibimos que la riffdesdte, por lo tanto
también la enfermedad es esto, es la manera e leiene percibida por
nosotros. A veces puede pasar que a alguien |l digaes un tumor y
piensa, oh no, pero es un momento de la vida, cdebes de tener a
cuenta en la vida que sales y puedes tener unemteicEntonces lo que
pienso es que podemos sacar ventaja, sacar muaatza fyue derive de la
comprension, de la aceptacion, del haber creadwadda ti un campo
fértil que puede dejar crecer una planta. Esa edsidin de la vida y la
enfermedad es un momento, un instrumento que tigreisposicion y

puedes utilizar de una manera u otra.

La EM es una enfermedad que es un desmadre. Peabatle afecta
s6lo a unos profesionistas. Tira en el panico agpdl enfermo porque
estd bajo sus manifestaciones, los familiares gomm saben en qué
manera poder ayudar al enfermo y todos entran @areto porque no
tienen manera de platicar; muchas veces cuandatastéecir o explicar
algo la otra persona no te entiende, busca encamies justificaciones,
creo que es el animo humano a hacer esto: bustdicacion a algo que
si no resultaria incomprensible. Es importante acarse, hoy es asi,
mafana serd de otra manera, esto sirve también desdramatizar,
tenemos un poco que alentar el control, pasa yab&st cosas tienen
importancia si tu le das importancia. Desde elggpio me di cuenta que

de todas maneras no cambiaba nada. Por ejemplujaukespertaba en



la mafiana, como acostumbro dormir boca abajo, nsugd@es pongo las
manos a lado de las piernas y se quedan atrapadas éstas y el
colchén y a veces pasaba bastante tiempo al dasperthacer el
inventario, porque tal vez encontraba yo mi marguigrda pero la
derecha no la encontraba, no la sentia, pod&r @dado de mi cuerpo
0 encima de mi cabeza, podia estar en cualquits. fairas veces me he
arriesgado a fracturarme el mefiique porque pomigald en mi bolsa y
no me daba cuanta que el menique me quedaba fedsabdlsa, y para
agarrar todas las monedas que tenia yo empujalmpyjaba. Tal vez he
sido afortunado porque siempre lo tomé como ungueglecia “pues
vamos a ver hoy qué es lo que no funciona, o vaangs como puedo
llegar a poner la mano dentro de mi bolsa, comalesafio, como un

crucigrama para ver si lo lograba”.

Es un imaginario de panico, de miedo, el de la pEque tienes
dificultad en comprender las manifestaciones qusaupan tu cuerpo y
tienes la frustracion de no lograr a comunicar.estoimportancia del
Infernetto es que aqui todos somos iguales y ngoteue explicar a
otros mis sensaciones. En cambio a otra persoea posible, no llega a
entender y luego los condicionamientos mentalestantos que uno
piensa: “mira este ¢qué se cree? que es un DiosiioJograra mantener
una cierta frialdad quizas la cosa la podria veo pe puedes y entonces
la percepcion que tu tienes es totalizante, misrirabtra persona se da
cuenta que la mano si de ahi la pones aca candna pero tu no eres
capaz de sintetizar el hecho en, no sé, hazme fomnesano aqui en vez

que alla o masticar de cierta forma, la dificultesl ésta y mas la



metabolizas, mas la cosa se vuelve dramatica. Luegdlega a enojarse
y dice “pero si te estoy diciendo esta cosa no mieraes”, entonces en
la duda piensas “ella se cree que le estoy mintiente estoy diciendo
estas cosas para que me compadezca pero no gseddnces rebotas

de una parte a otra, pero un poco me divierto tambi

Por ejemplo en la enfermedad, esta enfermedad,iéansalir por una
pizza con unos amigos a veces se vuelve un problkeraque antes
podia ser una costumbre, hoy ya no lo es, porquiuiEo Ser un peso
para los otros. Las variables sobre como me puedlar son tantas que
soy consciente que puedo determinar un problenalparotros porque
si de repente ya no te mueves alguien te debéusear, llevarte a la

casa.

Claro es un instrumento a través el cual logranessilpr la realidad
convencional; hasta que tu quedas en esta realidgthsa nada, estas
pegado a la television y haces convencionalmedi® ltbque la sociedad
guiere que tu hagas, en la manera menos fatigosagoo te pones en
discusion. Creo que la cosa mas fatigosa sea momerdiscusion, y
aceptar entonces la existencia de algo diferemdegue vemos o
percibimos podria no ser lo que es y entonces rahamos en tilt, en

corto circuito, es como hablar otro lenguaje.

Institucionalmente hablando, no hay una instituaidédica que pueda
cumplir con el objetivo de curar la EM, en alguhaspitales la estan
tratando, pero no es que te cura, y luego existefetnetto, que de la

misma manera no te cura pero te da muchas otras.cos



Mi neurologo, el profesor Gasperini del San Cam#éle muy simpatico,
lo voy a ver con gusto, pero nos vemos nada mgmaude veces al afno,
nos felicitamos por las vacaciones y la navidade yrectifica que todo
sigue igual. Desde aquel periodo que dije “hagoacdine Castaneda”,
me tiré de la pared, y afortunadamente no sientor,dsolo siento
dormidas mis extremidades, no veo bien, ataxid earinar, dificultad
de coordinaciéon de los movimientos, y problemaslan relaciones
sexuales. En cualquier manera en la que la integiorson todas
manifestaciones a las que yo no puedo hacer nagldonces me las
tengo, todo lo que hago es elaborar estrategiase,npor cortar la pizza,
por ejemplo, sin tirar la mozzarella en la caraldgien, estrategias que
no soélo tienen que ver con la manera de tener adfael cuchillo o el
tenedor, sino con el pedir a la camarera de traerhmézza ya cortada; la
barba ya no lograba hacérmela y entonces que impartdejé crecer,
todas son estrategias. Me di cuenta que nosotnesntes que quitar no
meter, mas cosas quitamos mas somos ligeros, ahaanmas cosas
tomamos mas somos pesados y estamos mal, perdledo sntiendes
cuando la vives. En realidad luego te das cuenganguestas quitando,
no te estas privando de comer una pizza sino estadiendo a ti

capacidad de resolver los problemas, de enfremt@csnes.

Por esto agradezco mi enfermedad, porque si nodstiono lo habria
entendido. Hasta que te quedas inmerso en la adatiotidiana no te das

cuenta de nada, es como ir, girar, hacer, corajus ¢jos.

Me reconecto a la edad de la enfermedad. Tengoeamt& y cinco afos

y mi enfermedad también tiene cincuenta y cincasade alguna manera



nacio conmigo vive conmigo y morird conmigo. Nodnde termina

Sergio y donde empieza la enfermedad, en el sediédana toma de
consciencia, un darse cuenta de algo de diferenke gue habitualmente
era. La EM soy yo y yo soy la EM y en cierto semiidn la enfermedad
soy siempre Sergio pero con otras caracteristicagiado que esto en
parte deriva de la cultura, de las cosas socidlek.vez se pueda
identificar con la dotacion de serie de los carras, sea, Yyo

afortunadamente naci con este tipo de caracteldugge en el tiempo se
afind de manera particular pero ya lo tenia de.ddesa persona que no
logra 0 no ve 0 no quiere porque no acepta tonras aaminos, esas
otras vias que a mi en cambio me han servido, meyadado, corre el
riesgo de vivir ese proceso de desubjetivacion glet estdbamos
hablando antes, por lo tanto uno ya no es, ya oe,ha no va, es una
negacion total. Luego cada persona tiene sus tiemfpani me salié

normal desde el principio no espantarme del heagha@uk no podia
caminar, de las multiples manifestaciones. Per® gsiceso no se vive
s6lo a nivel social, por ejemplo si ya no se puedepar una cierta
posicion en el trabajo, si no tienes el mismo astgue has tenido por
afos, sino también a nivel familiar. Hacerse ergetambién en familia

es muy dificil. Todos pasamos por la etapa de Vavilificultad de una

manifestacion no agradable y que no logras hadender a los otros.

Muchas veces no logras transmitir la gravedad deht que no logras
tener en la mano un objeto y no depende de ty gieltintad; tu voluntad

lo quiere retener, pero independientemente deltuintax, cae.



La otra persona, como tiene un punto de vista eafeuna angulo
completamente diferente del nuestro, nos dice matnoente de no
enojarnos, de estar calmos, y tal vez sepamos sjaedieiendo la cosa
justa, pero no entiende que para nosotros es aifiydlisimo de
gestionar, porque ahi hay muchas cosas que se sunagn la
incomodidad del padre que necesita de la hija @ger el objeto que
cae, el problema de la aceptacion, el espejartencamente frente a tu
enfermedad. Por ejemplo cuando hice las inyeccienbgsutaneas de
interferon, era mi hija que me las hacia, y enesdgences tenia veinte
afos. No es facil para un padre tener que aceptatwghija de veinte
afos deba hacerte esas inyecciones y la misma a@wesase pueda
comparar en otras situaciones. De aquellos esquesaisles de los que
hablabas antes, entre aquellas aceptaciones quen hzote de la
sociedad, uno de esos creo es que los padres delssr padres, y que
los hijos necesitan de su sostén, entonces paradie deber aceptar
algo de un hijo es como abdicar a sus propias s, es como
sentirse inadecuados a ciertas situaciones. Yaekpgdre y deberia de
ser adecuado, pero no logro desarrollar el roladke Asi la enfermedad
logra romper el equilibrio familiar, causando de&tsgo un cambio de
roles. Si tu lees la mayoria de las estadisticgierdes las situaciones de
los que estamos aca, familias con una persona &&ndEiciimente
logran quedarse juntas. Yo vivo aun con mi espasa pn realidad
estamos separados, siempre hemos tenido problesegiimos
teniéndolos, son siempre los mismos: la falta épt@acion de su parte y
la frustracion de mi parte por no lograrle trangnait mensaje. Creo sea

muy dificil enfrentar esto, pero depende siemprdadepersonas, de la



plasticidad de las personas, de su capacidad pameaase al problema,
es por eso que el problema no se reduce solo anulid. Una

enfermedad como esta altera la familia y la vidaada@le una persona.

Yo me doy cuenta que las cosas de las que se muegposa son justas,
pero no puedo, no logro portarme de manera diferdday grandes
cambios por lo tanto una de las particularidadesedas peores, 0 no se
uno la ve como quiere, es un pesante condicionamémnla vida sexual.
Esas dos personas deben por fuerza estar en larfiistaencia de onda
para poder enfrentar esta cosa, porque si no, @rdasddos es siempre
tachada de egoismo: la persona que no esta enksntachada de
egoismo si pretende prestaciones que en ese moeleadermo no le
puede dar, no porque no quiere sino porque noeestgado de poderle
dar, o al revés, cuando la persona que esta enfeensgente en aquel
momento rarisimo de gracia que funciona no tiespuesta del otro
lado. Por lo tanto se necesitan muchas energias guater asimilar y
aceptar algo asi. Es por eso que luego las fangjliasse quedan juntas
viven con muchas dificultades. La ultima vez queueké hablar de
nameros fue uno sobre diez, el diez por ciento.oToace parte de las
famosas estrategias que se deben utilizar paratbdscmantener algo
gue sea vida en comun, algo que se pueda compartiotra persona,
con tu esposa 0 esposo. Ademas de ser person@sessategias deben
de ser estrategias de parejas, sobre todo par@meardl didlogo, tomar
decisiones. La razén de las discusiones con nasesps justo ésta: yo
platico, platico y ella jamas habla, si yo no hatdopasa nada, si yo no

actio no pasa nada. Después de treinta afios gndgsensé que ella se



sentia alivianada por el hecho de que yo me ocugaliado, me siento
acusado de no haberle dejado un especio, de hiab®re querido hacer
todo yo. Pero creo que todos buscamos estrategias sistema cuando
éste no funciona, y ahorita ella se esta enojaneleelando. Yo lo

entiendo, ella no. Ahora decidi dejar todo en suso0m, ya no he

hablado, le dije que administre todo ella, perogauiere.

Desde el momento del diagnostico pasaron mas o snegiote afios, el

afo exacto no te lo sabria decir. Todo empez6 aratera mas o menos
clasica, veia siempre una mancha enfrente delejecto y después de
la primera consulta el médico hablo de stress ydepastillotas de

cortisona que en una semana hicieron desaparat®rEb problema es

gue no veia bien, es como en fotografia el efdatouha zona borrosa
central que me hacia ver opaco, el problema sedvalpresentar el afio
siguiente. Afortunadamente tenia un buen oculistapuchacho joven e
inteligente que se alarmd un poco frente a estechgane reservo una
cita con un neurdloga que trabajaba en el Poladimara cancelar la
posibilidad mas negativa, que segun él era la BMede momento si me
hubiera dicho que era un sandwich me hubiera dadoidmo, no sabia
nada de esa enfermedad. Después de la visita éegpasel y la famosa
posibilidad negativa llego a tener puntos de pdgjerpositivos, desde
ahi empezo6 el primer acercamiento, porque yo denBMabia nada.
Hice algo que desaconsejo a cualquier personajuesilas enciclopedias
compact busqué EM y tuve un shock, mi esposa Hoda la noche

porque se presentaba la enfermedad como algoréftast En mi tuvo

otro efecto, no quedé muy turbado. Asi empecé tdadera busqueda



para saber que era verdaderamente la EM, pero Ve afos, sin
resonancia magnética, podias decir que era EMds&pués de un largo
periodo bajo observacion en el que se verifical®algunos fendmenos
se repetian y entonces se podia hablar de algmocidsi que el

diagnostico llegd después de un par de afios y despel un mes de

hospital.

Una vez que supe del diagndstico estaba mucho endscs tenia por lo
menos un enemigo contra el cual combatir, habigithchdo algo contra
el cual debia razonar. Empecé a estudiar la EMsgdrusi habia alguna
asociacion que se ocupara de este tipo de enfedngdiue asi que
llegué a la AISM. Efectivamente al principio lo®plemas eran bastante
serios, pero jamas me quedé aterrorizado, era anésa por el evento,
estaba muy focalizado en los cambios del cuerpoegteba viviendo:
hormigueo de los dedos, ausencia de los brazos.a®lazgran suerte
fue mi aceptacion casi inmediata, evidentementenariera de enfrentar
el problema habria sido igual con cualquier otrferemedad. Un dia, no
me acuerdo si era antes o después del diagnéstico) momento exacto
mientras manejaba el carro y me iba hacia la campai un amigo a
comprar el vino, tuve la neta sensacion de queabadd yo vivido mucho
y que de ahi en muy poco tiempo hubiera muertod®ese momento yo

imaginaba ese hecho y de la misma manera no mendada.
¢Pensabas en una muerte real o a que te referias?

No, no, esa fue la duda que luego tuve. Ya lo hpbissado y Amedea
me hizo reflexionar diciéndome que eso podia S0 Womo una especie

de presagio de diagndstico, haber confundido la &M la muerte.



Desafortunadamente no logro fijarla en el tiempapreces no sé si fue
antes o despues, pero solo sé, que desde ese ra@upatque la vida no
iba a ser larga y el hecho no me generaba panianguistia. Tal vez mi
caracter es el de tomar el toro por los cuernasepo empecé a estudiar
la enfermedad y tal vez descargué toda mi tensiola dusqueda para
descubrir la razoén, el por qué. El tiempo pas@dmnisqueda, escuchando
a otros enfermos, sus experiencias, sus vidas, yniea constante
interesante que descubri, es que algunos de rfwafdamos perdido el
padre unos afios antes, sélo después entendi qtaxlerana idiotez, no
la muerte del padre sino que ese hecho no serviaada. Buscaba
nameros estadisticos, zonas de mas alto riesgeatesp otras, pero
nada. De que servia todo eso si ho por un moment@iticismo de ver
mi nombre escrito sobre algun libro que decia:lédeosa se dio cuenta
un tal Sergio de Folca”. Ya no habia importan@ayéez pensé sea mas
conveniente trabajar sobre cosas tangibles, rdateque para mi era y
sigue siendo el stress mas grande es la maneraierog otros se
relacionan con mi enfermedad, porque si una pensorse relaciona con
tu enfermedad su frustracion o su negatividadekcdrga encima de ti.
Me di cuenta pero, que la manera en que lograbasoaba de asimilar
mi enfermedad, en mi funcionaba pero en mi esposara el contrario,
fue una lucha. Yo pensaba que la cosa importaatenanera en la que
yo me relacionaba con los otros, porque era claeosgyo podia manejar
solo mi enfermedad, daba menos problemas en farailai hija: pedia
ayuda solo cuando era indispensable. Mi hija cté® I entendid, mi
esposa creo que no y yo lo tomé como que a ellali@ madre, ya que
dice que nosotros los enfermos de EM estamos ll@®osiosotros



mMismos, nos creemos dioses... estas son las codas leancuales debes
de luchar, porque luego yo, si alguien me dice,dlg@scucho, razono

mucho sobre lo que me dicen, y luego dudo.

En esa época iba a hacer Day Hospital al San Qamillba con el

autobus y no veia nada, veia manchas de coloenmthfa los detalles, el
namero 27, que era el numero de la linea que tgr@@omar no lo veia.
Tenia que aplicar otra vez estrategias para pa@dielde mi casa y llegar
al hospital, tenia que agarrar el metro a la estagiermini y de ahi

agarrar el numero 27, era como un desafio par& méces me quedaba
cerca de las viejitas con mis oidos bien abiertwsjye siempre habia
una que decia “Aaoo son tres horas que ese vetetisd pasa”. Asi me
guedaba atras de esta viejita y la seguia, subg& mmsmo autobus que
ella agarraba y vi que de esa manera salia y wdgaes mi casa, tal vez
con mas tiempo pero lo lograba, y hasta me divdrdacosa mas dura
para mi fue enfrentar periodos largos solo en @lsarincipio viviamos

en Palestrina un poquito fuera de Roma. Mi espafa a las 6 de la
mafana, regresaba a las 8 de la noche y yo me lwuéatdo el dia solo.
Aln no habia dejado mi trabajo, pero hubo un momentque alternaba
periodos de trabajo productivos a periodos en l@smp lograba trabajar,
caminar, no veia... entonces dependia de las matieses de la

enfermedad, del clima, de factores ambientalesstceds emotivo.

Después de que me casé me di cuenta que en lpasdda lo que tenia
gue pasar, no depende del hecho de lo que ti gueenao. Somos
responsables nosotros de nuestro destino y luegrempos buscar culpas

sin indagar. Y mi esposa sigue culpandome si lagsoo van bien, hasta



gue un dia le dije que, la Unica culpa que poddaetsr en nuestra vida
es la de no buscar nuestra felicidad, nuestra urkahad, pero nada, yo
hablo y es como si ella no me entendiera y cuaadoaouso el cambio
de roles se sinti6 como perdida ya que vivia erimahio como en la
vieja vision: siendo yo el marido, tenia que seayaecir o a hacer algo.
Parece absurdo pero ella seria disponibilisima siigiera el enfermo, y
la estuviera chingando a cada rato como muchosodetnos hacemos,
para ella esto seria un buen sistema, estaria fmeqie por fin hago el
enfermo, me quejo, chingo, y todo esto, de verdagl, angustia, en
particular por mi esposa y en general por esteedadi Para la mayoria
de la gente, tu debes estar enfermo, pero, seg@ioaswnes, o sea tl no
puedes estar enfermo como te sientas, porqueas estermo segun los
canones de ellos entonces si te ayudan, sinajés.j&l problema es que
con mi esposa jamas ha habido dialogo, ella noahabkolutamente,
tiene la concepcion de la privacidad de manerasax@eYo era el jefe
de familia y entonces yo tenia que decidir, a kel@speraba la critica
posterior por si algo no salia bien, y si estatea,byo sélo habia hecho
mi deber. Después de 25 afios entramos en una Igsa porque decia
gue solo habia hecho lo que yo decia. Estuvo gorhoimbre, estuvimos
separados un periodo porque ella creia que no teedaba y que tenia
otras mujeres, pero, en esa época ya estaba malgg®@n me iba a ir?
Estuvimos seis meses separados y luego no sé argon regresamos
juntos, con la intencion de cambiar, pero todo idigwmo siempre, y
ahora estamos en condiciones casi de ruptura, npuaéo relacionar
con una persona que no habla. Segun ella siempge tgue hacer el
enfermo porque estoy enfermo, y en cambio yo desdermo me



comporto como si estuviera bien, y asi resultaspyeyo el que se caga
fuera de la taza. Ella quisiera mas control detlesion, su problema es

gue asi no tiene control.

Durante la separacion descubri una cosa. Al pimdiye un drama, no
lograba verme fuera del matrimonio, luego en cana@scubri que la
vida mejoro, hasta habia encontrado a una mujeslitepa y ahora mi

esposa es mas celosa. Para mi esta experienciauyeoositiva, fue

como vivir otra vida, y me ayudo6 también en la enfedad porque yo ya
me creia una persona en la fase de decline y ehicasuperé mis 50
afios serenamente, vivo serenamente y entendi Iseqdiee: en la vida
jamas se puede decir, puedes vivir cosas nuevaigslio feas que ta

guieras 0 no...

1.3 Elia Perseghetti

Me llamo Elia Perseghetti y tengo cincuenta y saéftes. El diagnostico
de EM me lo hicieron a la edad de cuarenta an@sufuduro golpe,
aunque me lo esperaba por mis sintomas. Empecgpact@rio cuando
el neurdlogo, después de escuchar mis sintomas,qdg necesitaba
urgente una resonancia magnética. En unos dias ewervo la

resonancia, y en aquel momento supe que tenia. [augenfirma. Al

principio me despertaba cada mafana con el pens@ngee tenia esta
enfermedad, y que habria tenido que convivir ctan Blo pasaba dia que

no pensaba al hecho de que estaba enferma.



Cuando encontraba a mis amigos que frecuentaba desupre, a veces
pensaba: “Pues ellos estan bien, yo ahora tengmltéld a caminar, a
moverme...” Siempre hacia de estas continuas compageacentre ellos,
gue estaban bien, y yo. Luego pasé esta fase dentgparacion vy
aprendi a convivir con ella bastante bien, por kenos hasta que las
cosas no precipitaron. Después de algunos afaliadgiostico tuve una
primera caida que me mandé a la cama, estaba iliwaoka, ya no me
podia levantar, no podia mover mis brazos; esos nieses fueron
terribles porque crei de no poderme levantar jaiasia canalizaciones
de cortisona y todo lo que me prescribio el dogierp no veia cambios,
ni mejoramientos, entonces el terror fue de qugdatesde ese entonces
practicamente en cama. Esto paso después de ¢iasalal diagnostico,
dos meses en los que nada mas pensaba “me voyardamovilizada
aqui en la cama y ya no lograré moverme”. Estuea Ibnal en estos
meses y ademas las personas que tenia a mi alrededee ayudaron

mucho.
¢, Sus familiares o los médicos?

Los familiares... Mi hijo era nifio, tenia siete u o@fios, y cada mafana
antes de ir a la escuela venia a mi cama y me:dé&téand, ¢ya no te
vas a levantar de esa cama?”. Vivia con esta aagusi marido, del
cual me esperaba un confort, un alivio, un consushtraba lo menos
posible en el cuarto, o sea, lo veia justo quepadzg luego entendi, no
lo hizo s6lo conmigo sino con todos los enfermaente la enfermedad
tiene esta actitud que escapa Yy no logra enfrenfzro,

desafortunadamente yo necesitaba su ayuda y ndabeepste su



escapar. Cuando yo tendia la mano para decirl@e@&rcerca de mi, él
estaba ahi dos minutos, lo veia muy incomodo, na lehora de irse.
Para mi fue un periodo horrible. Una amiga mia,biém vecina de
nuestra casa y médico, venia a ponerme el medi¢ams&n quedaba a
hacerme compafia y me traia muchos libros, cuacalmaha uno, ya ella
tenia otro, y yo asocio ahora ese periodo a todaocedeccion de libros
gue ella me hizo leer y que en efecto me ayuddiradsami situacion, a
no pensar siempre en mi enfermedad. Los librosofudat Unica cosa
porque repito, a parte de ella, mis familiares kestaigual de mal: mi
esposo escapaba y mis hijos angustiados. Despuiissdeeses, cuando
empecé a poner los pies fuera de la cama, tuvesghna por toda mi
casa, porque en esos dos meses, sOlo habia vistoiamp, fue muy
fuerte esta necesidad y deseo de ir al cuarto dehijus, de mirarme
alrededor. Claramente cuando me levanté tuve qupezan a utilizar el
baston ortopédico que antes no usaba porque mertamdvia bastante
bien, los que no sabian de mi enfermedad ni sendalenta que de vez
en cuando oscilaba un poco porque el equilibrioers tan facil de
mantener. Ese momento fue muy feo. Esta fue laacaids fuerte que
tuve porque, no conociendo la enfermedad, peralséisdo que es muy
rara y se puede presentar en diferentes formaspiensa siempre en lo
peor, y yo creia que ya no me iba a levantar. Ninagro aquel periodo
gue imaginaba acabar en una silla de ruedas, emsiiuto para
deshabiles y mi marido con otra... Imaginé la disgeen de la familia,
pensando que mis hijos hubieran seguido adelantgusa. La vivi de
verdad mal, luego poco a poco después de varias abogue pasaron

varios afos en los que cada mafana pensaba esémgpn@ntengo esta



enfermedad, empecé a no pensar que estaba ent@ma.llegué a este
cambio no te lo sé explicar, es algo que vino @émente sin que me
diera cuenta, quizas porgue me he comprometi mé&$ teabajo, en las
relaciones sociales, intenté ver a mucha gentgrroee una red de
amistades, todo esto influyé en este cambio. Clanéencuando salia con
mis amigas ya no podiamos ir a pasear como antgsi@pgo caminaba
por trayectos muy pequefios, entonces ibamos abcatguna pizzeria o
a comer afuera o a escuchar musica, todos lugaréss eque podiamos
sentarnos, todo esto me ayudo a diluir mi pensdmidijo de la

enfermedad para poder convivir con ella.

Apenas hace dos meses dejé el trabajo, porque yadia mas. Fue muy
desagradable para mi pero se volvio un riesgo segbiajando. Aunque
tenga el carro estacionado frente a la puertadifitie donde vivo, para

llegar hasta el carro me cai tantas veces en twsodl tiempos que me
dije a mi misma, aqui no puedo arriesgarme de rampe@lgo y ademas
en el trabajo también ya no era tan eficiente pprgmpecé a sentirme
cansada. Yo ensefiaba ciencia y matematicas ensonal@& secundaria
pero desde que la enfermedad empeoré me movi dllatdca, pero

seguia teniendo contacto con los muchachos, no @a@ado iban a

buscar libros, sino también con los que iban paeyp los ayudara a
estudiar, por ejemplo si tenian algun problema atematicas, historia, o
geografia; estaba bastante ocupada para no tengraide pensar a las

cosas negativas, y si hubiera podido habria caadimen el trabajo.

La enfermedad me dej0 este cambio en la actividadral, pero me

estaba bien, porgue con las situaciones que selba®terminando en la



escuela en los ultimos tiempos, se volvio muy Gsoy dar clase; en
biblioteca, en cambio, viendo a los muchachos eug@s grupos, no se
forma aquel espiritu de cuerpo que los lleva agpsetmal. En biblioteca
salia lo mejor de ellos, en cambio en clase salipebr. A veces me
mandaban también a los muchachos que molestabdas erlases, y
cuando llegaban conmigo, ya que estaban solos)@aada mejor, salian
cosas muy interesantes. En casa, en cambio, las fieon peor porque
mi hijo sigue como espiandome, viendo mi empeoratoiey
preguntando: “Ah ahorita estas casi, o sea, cagsitas de la silla”. El
ha siempre vivido con angustia, la hermana mayacagnbio tiene una
vida fuera de esta casa, por lo tanto logra dis&garas, claramente ella
también pensara en la enfermedad, no es que nerlegy pero no tiene
la obsesion del hermano que sigue siempre preglot@ Hasta hace
algunos afios él esperaba que yo le dijera quecestapasaria. Ahora
tiene veintiin afos, pero solo en 2003, cuandaatgnince, mientras
estdbamos de vacaciones juntos, enfrenté clarameéméena porque él
seguia hablando con el “cuando estardas mejor mamasi."que le
dije:"Mira Livio, yo jamas estaré mejor, seré afmdda si quedo asi
como estoy”. La cosa era que €l no queria aceptarheecho y en esa
ocasion fui muy clara. Aunque asi, €l siguié eggpeamis cambios y esta
vez preguntando: “;Ahora qué pasara, ya estaseal por ciento de
invalidez? Con mi marido también las cosas empezarm mal porque
yo, siempre en 2003, agarré una silla de ruedasi diciativa sin decir
nada, porque pensaba, que si queria hacer alg@lgun lugar, la Unica
solucion era la silla de ruedas porque ya no ploalar largas caminadas.
Un dia en el que estdabamos de vacaciones agasitaly propuse de



salir porque tenia que comprar algunas cosas,ig agopodia. Pues mi
marido tomo esta silla y la jalaba, la empujaband@era absurda, con
rabia, después de esta vez ya no tuve el valoackr €l discurso de la
silla y me di cuenta que él si queria salir, paxa@onmigo y con la silla
de ruedas, con sus amigos, con otra gente, peconmaigo. El siempre
ha sido un tipo que ama mucho caminar, sobre todmantana, todas
cosas que antes soliamos hacer juntos, por lo &stm nos dividio
siempre mas, tanto, que el afio pasado dije “basigfgr quedamos cada
guien por su lado, porque asi no es posible: salise puede salir porque
€l rechaza esta cosa, en casa se volvié un pespe@ no estaba
acostumbrado a hacer nada, y no queria hacer yaitetendia que yo
tuviera una persona desde la mafiana hasta la rmpehdo siguiera
siempre, por ejemplo en la mesa cuando él comia goyqueria a un
extrafio en casa todo el dia porque no vivo en stilloay eso quiere
decir que debes estar al contacto con esa persedpaet dia, y yo no
acepté esta cosa, asi que resolvimos dividiéndd@iesto que la gran
mayoria de los enfermos terminan asi y si asi ndaeatmosfera es
siempre de tension, como nuestros primeros tierdpasonvivencia con
la enfermedad, en los que siempre estdbamos tdradiis, una atmosfera
muy pesada en casa, desde luego que el vacio gaeundepersona
cuando se va, obviamente se siente, lo sientehijlms La grande tiene
novio, asi que esta un poco aqui, un poco conStl. hermano tiene
veintiln afos y esta aqui, estudia... ¢Estudia? DRelstudiar, va a la
Universidad pero creo que sea otra forma de cleagtsg puso en acto y
no estudia, asi como vive mal mi enfermedad, vie¢ esta separacion.

En mi escuela habia una conserje muy religiosasgprapre me decia:



“Tus penas, tus sacrificios, los debes de entrabaefior” pero yo no
puedo... Muchas personas me dijeron que Si yo creypgiexra mejor mi
condicion porque tendria yo esperanza, esa aywlaadde la que

hablan, pero no la tengo.

Socialmente hablando mi condicion me ha ayudadecanocer los
amigos verdaderos, te das cuentas de las persoeaggladeramente te
guieren, estan a tu lado, intentan sostenertepsiglie en realidad te
frecuentaban sélo por compromiso, por convenierss.me encontré
haciendo una seleccion entre los amigos que adnenéo y con los que
estoy a gusto de los que reconoci como mejor kisjay antes no me
fijaba en estas cosas. Luego también aprendirageiola, sola con migo
misma, mientras antes tenia miedo hasta de quedsmiae siempre
buscaba afanosamente una compaiiia. Ahora encanmii®én muchos
recursos en mi, vi gue logro estar sola sin estauracdada por los otros y
me da placer, por ejemplo leer un libro, una noweelelver a ver cosas
de historias que hice hace muchos afios y que ab& blvidado, en ese
sentido con la enfermedad volvi a encontrar elreStan conmigo
misma. Es verdad que mi familia se disgrego, patesame parecia tan
importante que ahorita no es que no lo sea, pristpeyo también como
individuo, no solo como parte de la familia, yo @mmdividuo soy
importante, con mis ganas, mis necesidades y esgoaitora las puedo
escuchar. Si de un lado la enfermedad te quitaptatete da. Quizas

dependa también de la edad, pero ahora soy muchpno@ositiva.

De la enfermedad practicamente ahorita me sé todbhubiera sabido

menos, tal vez habria sido mejor. No es que heldemuchas grandes



esperanzas porque desafortunadamente desde apiprisabia que era
una enfermedad que no dejaba esperanzas. En msiclagbiera sabido
menos me habria yo curado, cosa que no he heclguePleyendo todo
lo que era posible sobre la enfermedad, lei tamipiénel interferon que
yo estaba haciendo no servia, o por lo menos hatdagran parte de
médicos que pensaba eso y yo tomé por buena estadpoy no veia
por qué estar tomando un farmaco tan fuerte con® E$ solo hecho
gue cada tres meses tenia que hacer analisissdaedee para ver si todo
estaba bien con el uso de este farmaco, que ajto ne sirve de nada,
me hizo tomar la decision de interrumpirlo sin @&ren el juicio de los
doctores, ademas porque en aquel entonces estala cmctor bastante
superficial, Millefiorini, que cuando se lo comemligo: “pues esta bien,
deje”. En poco tiempo tuve cuatro recaidas, uredeaotra, porque tenia
momentos muy dificiles desde el punto de vista gb&igco. Esta
enfermedad desafortunadamente depende de los ®stdotivos y
psicologicos, y si no estas protegido por un faonamedas ahi
paralizado, y luego cuando te vuelves a levargdgvantas siempre con
alguna molestia de mas respecto a antes. Yo deohactes podia
caminar largos trayectos, pero, después de esé, Gejando volvi a
tomar el interferén, no obstante las influencia®tiras y psicologicas,
ya no me inmovilicé mas, entonces esto demostrénepiel que el
Interferon funciona, mas que funciona, pero con mainia de leer
siempre paso esto, desafortunadamente yo me fus@bmis recaidas y

no me la puedo tomar con nadie, s6lo conmigo misma.



Afortunadamente no he tenido grandes problemasacenfermedad, no
sé a nivel laboral o social como muchos otros, ay@iVi mas a nivel
familiar. No es algo que yo me fui buscando, masn bsufri las
consecuencias por parte de mi familia. No es gteedegeneracion llevé
a otra degeneracion también desde el punto demistdal, a dejarse ir, a
no reaccionar, a no querer hacer nada que hastejme las relaciones
sociales, no esto no, no lo ha absolutamente detadam En el plan
familiar pas6 eso porque tenia a lado una persoeanq logré enfrentar
la enfermedad. Ahora cuando dan la diagnosis negodijque llaman a
todo el nacleo familiar y los apoyan psicologicaiee
desafortunadamente cuando me pasé a mi, de esie hablaba para
nada, ya es mucho si lograron diagnosticarme lajfENuve que dar
muchas vueltas antes de tenerla! Yo cambié muchosdlogos, jamas
he encontrado un médico con el que establecepdeeting. El ultimo
gue me esta siguiendo, mas o menos, pero lo vewamal afio, se llama
Gasperini, trabaja en el San Camillo. Con él meoetmé muy bien
cuando me quedé inmovilizada en la cama en 1988, taimbién aqui a
mi casa unas dos veces, y luego me quedé con &jolLeambié porque
el hospital quedaba muy lejos desde mi casa y ¢@h@a hecho muchos
estudios en el Policlinico, a los cuales habia didoepor él, decidi
guedarme ahi, pero nada, escapé porque encontigctor peor que otro
y regresé con Gasperini. El problema, o mas biedraa, de estos
médicos, es que ellos ven solo la enfermedad, navpaciente y luego
son muy sectoriales, o0 sea, ellos son neurélog@n\solo problemas de
neurologia, no ven el problema en su conjunto,ueglabalidad y todas

tus otras molestias para ellos no existen, nodiesm en consideracion.



La preparacion de un psicologo es determinantéenygo una psicologa
del centro donde hago fisioterapia, que es la glatar todo. Hace unos
afos vino a mi casa y sali con los huesos rotosstie encuentro. Me
decia: “pero usted sefiora debe meterse en la cgbezsu enfermedad
va empeorando, por lo tanto debe organizarse,tapees que estan en
el piso deben desaparecer, la casa debe orgarsegila sus exigencias
y pensar tener una ayuda”. Imagina td, yo acababaredibir mi
diagndstico y llega esta a mi casa diciéndome & esdo las cosas
pues en vez de ayudarme, fue un duro golpe. Redrasé un mes
porque ahi cada dos afios nos ponen unos test care toes dias, luego
los examinan y nos dan respuestas, y me pregustntia necesidad de
un soporte psicolégico a lo que rechacé firmemeotgue esa manera
tan dura de terapia no me sirve de nada, sblo stene Creo que
tenemos mucha necesidad de psicélogos, pero quepsg@arados, que

conozcan la enfermedad, la psicologia del enfermo.

Aqui en Italia el acercamiento del italiano ha@aehfermedad y hacia
los enfermos en la mayor parte de los casos naeeseap de los mejores,
parece que aca el enfermo se deba esconder, sdbrgites un enfermo
estorboso como el que esta en una silla de ru¥dds. vivi hasta en mi
casa, con mi familia. Mi madre, cuando fui por e vez al pueblo,
ella vive en pueblito en la provincia de Frosinooaminando con el
baston, me di cuenta que ella se desanimaba endsatiasa, no me lo
decia directamente, pero luego entendi que noaueie la gente me
viera con el baston, le molestaba, entonces meimmage hubiera sido

con la silla de ruedas, de hecho ultimamente dieva, ademas ya dejé



de ir. Aca es muy fuerte este hecho de tener egtmet enfermo, lo vi

conmigo y con otros amigos. La enfermedad es viwdano una

vergienza, y yo lo veo también con mi hijo, mi hejo casa se porta de
una manera y afuera de otra. A veces me paso tesag la casa con el
carro y me sentia tan cansada que ya no podiaycastéo llamaba por
teléfono para pedirle de bajar con la silla de ase¢ a él le molestaba
tanto que lo vieran empujar esa silla. El tambiénlagra aceptar ese
hecho y muchas veces intenté decirles: “Pero d¢isoylen vez de
ayudarme, soy yo la que deberia tener mas difibetaa aceptar esta
ayuda’. Necesitaria tener personas alrededor dgusime empujen a
hacerlo, pero no, es vivida como una vergienzao Estb pienso son las
primeras cosas que deberian superarse porquesypdoé también sin su
ayuda, pero ¢cuantos necesitan la ayuda de lasnpsrgue tienen a su

lado?
¢ Por qué cree que nuestro pais esté inclinado hestia tendencia?

Pues la verdad no sabria dar una respuesta. Ceeaapotros tenemos
unos valores falseados porque las cosas de lagscukdberiamos
avergonzarnos no lo hacemos, ni las escondemo®sgsccomo las
enfermedades las vivimos asi, creo que sea undGuee valores. La
iglesia catdlica también tendra su peso, pero nwy eando cuenta que
ya no tenemos puntos de referencia, mas seguinetendel mas vamos a
la deriva, y me empiezo a preocupar porque no EguEs se puede

construir algo.

Pero hay también que decir que nosotros a difeaxeteiotros muchos
paises europeos, no estamos equipados para atefmedeshabiles en



las calles, por ejemplo no hay caminos adaptadeloa. Un dia por
ejemplo fui a comprarme un par de zapatos con umgaay estaba yo
con una silla de ruedas. Pues tuvimos que caminmaedio de la calle
porque las banquetas no tenian rampas para sy, y en el Unico
lugar, después de haber caminado tanto, donde haiaia se habia
estacionado un carro. Asi, que no hay tampoco nitigd de atencion ni
respeto. Se vuelve también peligroso aqui en Ratmacen la silla de
ruedas, hay demasiadas barreras arquitectonicaspoYoejemplo el
primer obstaculo lo tengo con el elevador del eidifien el que vivo.
Sola no puedo entrar ya que la puerta es un pdoecka y no puedo
usar mis manos para empujarme, porque Si no, npoqueso quiere
decir que necesito siempre una persona que megadeadentro. Luego
una vez abajo, el portdn pesa tanto que no puetdidoaly luego tengo
otro portdn todavia. Si no tuviera esos obstacldiv® un camino que
seqguir, un paseo sola lo podria dar, pero no hajllgsm adaptados a
nosotros. Es un asco, se habla y habla pero ndbtsene nada. El
enfermo no viene absolutisimamente ayudado enpasse por lo menos
aqui en Roma. Yo me creé esta red de amistadesmte gque me
socorre, pero creo que en la mayoria de los casesve muy mal la
enfermedad. Este si, es un problema social que @ ayuda a los
enfermos, o te haces las cosas solo, o es difeciknsiedad y la angustia
son muy dafinos para nosotros los enfermos de Eid, perjudica
mucho, entonces esa enfermedad inmersa en el aouitwal italiano,
en el que por ejemplo te paras dos segundos deahsmmaforo y se
desencadena la neurosis, quien grita, quien sueokaason, quien se

enoja... Yo la veo muy mal. Luego cada quien intégpla enfermedad



COMO cree sea mejor 0 cercano a sus creenciag &mfdrmedad como
la nuestra es facil dar interpretaciones equivesd@dasta para las curas.
Conoci gente que pensaba haberse sanado sin hetley hada. De
repente se les desaparecieron los sintomas y ldegpués de muchos
afos, se les volvieron a presentar. Una de éstasdpgue fue por el
interferon. Yo claramente no le dije nada, porgu&s mueda en este
estado de alegria y satisfaccion de la cura que hias dura su bienestar
fisico, pero de todas formas la enfermedad se &@\presentar. Otro se
aferr6 al milagro, estuvo diez afios sin sintomasta Eenfermedad
entonces se presta a estas interpretaciones indlegl o sociales, uno se
amarra a la religion otro se amarra a la medicosa quien tiene
resultados diferentes. En mi caso yo quise saberasiado y me
equivoqué, pero también los que no se interesamganme dan una
buena impresion, se deberia encontrar un puntoonpeala ser una poco
mas equilibrados, yo creo haberlo encontrado un peco solo despueés
de haber reconocido mi error, y ahora intento sgteno sin obsesion
como antes cuando encontraba cosas que se referfarenfermedad.
Los que viven en la ignorancia son los que luegtegan ir por cualquier
cosa y su mente desde luego ya no trabaja, ya actiga, no entienden,
son los con los que no logras tener una relacioo. €staba my
preocupada por mi mente en el momento del diagrmystias que por mi

cuerpo, luego me tranquilice.

1.4 Daniela Pellicano



Yo siempre he vivido esta enfermedad como un cémjde eventos, a
los cuales tenemos que adecuarnos. Me consideropersmna muy
practica y esto es muy importante por como viviaahlescencia y mi
juventud. Cuando me enfermé siempre me curaron doamiela, jamas
me trataron mejor que mi hermano por ser mujerryestar enferma, y
jamas he tenido celos hacia €l. Yo me siento Danpgsrsona que si tiene
algunos problemas pero se adecua, ok tengo datgpsit lo tanto tendré
gue tener amigos que tengan un carro que puedarcargilla o sea, ser
practicas, adecuarse y decir: “esto no se pueder,hagc importa, hago
algo mas”. Porque si no, se crearian suefos, yesto,no lo hago, yo
estoy siempre en la espera, en espera de sintos\atic espera de algo
gue me haga estar un poco mejor. Pero ahora temgdognar gotas,
pastillas, y pues, es la realidad, yo estoy aafiytengo que hacer, estoy
en la silla, se que no puedo comer demasiado, sta gquel pastel pero
no lo puedo comer, si no engordo, debo actuar dsecnencia. Yo
siempre quise saber todo, con mi médico somosmagaa, en el sentido
gue ella no me puede engafar y yo no la puedo angaélla, yo quiero
la realidad de las cosas. Me tardé unos afios paea tonfianza en mi
médico, he cambiado varios antes de llegar aleligo me di cuenta que
ya sabia tantas cosas de mi que ya no queriadestao vueltas y contar
tanto a cada médico, asi a ella que es mujer, @galye muchas cosas de
mi, le di mi confianza. El cien por ciento de vafar se lo daria, pero
nadie lo tiene, Dios en tierra no existe, yo naoagee exista ni en el
cielo, no me apego a la fe, no me apego a nada,asld realidad, a la
realidad de las cosas: estoy cansada, pues dessamsp puedo hacer
algo ahorita, no lo hago o a veces reacciono panama y mi papa. Lo



gue preguntabas antes sobre como ha cambiado danvid y de mi
familia... pues mis padres, me han dedicado su Whlanama, por ser
mi mama, dice que es su deber estar a mi lado pap& idem, aunque

sea muy introvertido, al contrario de mi mama.

Jamas han sentido un peso de mi que estoy ahlogoienhe quejo, hago
berrinche, no absolutamente, siempre han tenidoeate una muchacha
a la que le gusta vestirse bien, le gusta ser msgerlo que soy. Tengo
una enfermedad y no me importa nada, soy mujer, gusto,

desafortunadamente engordo porque no me puedo ymeeajustaria ser
como un palillo de dientes, un poco musculosa,tbppero, esta bien.
Digamos que la enfermedad la puedo definir comdigne malo, que

pero hasta hoy he tenido la posibilidad de sabrdotar y ella no me ha
hecho mucho dafio. ¢Mafana como sera? No sé, madabé, yo no
tengo miedo, como estaré mejor o peor, no, losauad me gustan, a
los cuentos jamas he creido. Yo frente de mi erddan soy muy real,
ella esta ahi, pero, yo sé, estoy segura que al ganaré yo. No sé
cuando, pero ganaré yo. Y hasta ahora ya estoyndansdlo mirandome
en la mafana en el espejo y queriéndome poner tha @si o

gueriéndome poner un par de aretes, de esa mameyang, no es ella
gue gana, no digo estoy mal, mis piernas, no, lleee camina a lado
pero no esta encima de mi, soy yo quien montcaaesto es importante.
No me considero una persona fuerte sino real, jasmhistes no me los

pueden contar!

El momento del diagnostico...



Tenia 17 afios, mi vida estaba llena de suefos. ¢sizalios clasicos,
luego me hubiera gustado estudiar economia y caoneaca ir a trabajar
con un colega de mi papa; me imaginaba entoncesvidiaallena de
dinero, una casa propia llena de colores, de aldashale un gato, pero,
gueria estar cerca de mi mama y luego queria muaggs y no solo

amigos...

Naci en 1964, a los 17 afilos mas o menos en el '82i..166 afos de
plomo, tengo mis ideales, pero soy bastante comstamen el sentido
tranquilo, bueno. Algo que no me gustaba antes lyancambiado ahora
gue estoy asi es el hacinamiento, las discotecataato ruido, la musica
a alto volumen, esto jamas me ha gustado, ni antekora, era una
muchacha tranquila, buena, me decian: “tu erebdaita, tan linda, pero
eres nada mas una buena muchacha, ¢por qué?” parqiecia: para
algunas cosas tendré tiempo. Luego cuando llegtener el tiempo
empecé a estar mal pero que importa llegué iguaémeondia ir mejor,
pero soy igualmente feliz de mi. Me quiero. Si dinrges, los otros te
sonrien. Yo esto aprendi de todas las cosas. Btanmedad esta aqui
pero antes o después llegara algo, no sé cuand@ c@mo, pero llegara
algo que me permitira estar mejor. Antes esperabauta con la C
mayuscula, la de Franco Battiato, pero ahora séggién sabe cuando
llegara o a lo mejor ni llegara; ahora lo que quisgon los sintomaticos
gue me hagan sentir mejor, que mejoren mi rigide® me permitan

vivir con ella pero con menos problemas.

Entonces, ¢como vivi la diagnosis? Pues yo tudtalgnosis en enero y

en marzo tuve un accidente y me rompi una piersagae no tuve



chance de pensar en nada. Me hicieron cinco opees;i y mi
preocupacion y la de mi familia era la de no petdgrierna, porque el
hueso no se volvia a soldar ni después de habko teecortisona. Por lo
tanto no pude pensar mucho en como estaba, porgcaberza sélo me
pensaba en recuperar mi pierna. Pero si recueré@oegtaba muy
enojada, a veces rasgufiaba a mi mama y le deca & yo no
camino, por qué no camino?” Poco a poco empecéara ms cabeza.
Luego fui a vivir seis afios a Zurich y ahi digo aue reconstrui, en el
sentido que ahi aprendi a no mirar el mundo desderltana, sino a salir
de la ventana, en cualquier condicién yo esté; alewr “ésta es una
pinche silla, sino esta silla la necesito parargifanundo”. Y si lo giré el
mundo, en Europa visité muchos lugares, y estamsiél lo permitid. Por
esto que digo que al fin tenemos que ser no ieles, sino reales, me

gusta mas esta palabra.

Asi, justo unos quince dias después de la diageades que el doctor me
dijo “Daniela, intenta no tener stress” me rompa pierna, me chocan
con un carro. Al principio me fue diagnosticada yvera paralisis
espastica con probable origen demielinizante, rapipmente la EM.
Luego fui al Gemelli, porque era el periodo en ak cgiempre se
buscaban curas diferentes, medicos diferentes,i ynahpusieron por
primera vez en mi cartela la palabra esclerosidiptgll ¢Mi reaccion?
Ninguna, quise saber todo. Poco a poco en mi nseniiga construyendo
la vida dia por dia, lo que tenia que hacer: laam@n, la inyeccion,
lograr estar tranquila. O sea, siempre he vividoadin dia. No pensaba

en el futuro. O si lo pensé cuando parti por ZurRbnsaba: “cuando



regresaré seré toda linda, me pondré taconesjaralj@zor aquel amigo
de mi papa...” Luego me di cuenta que todo esto mdiapsuceder

porque empeceé a estar siempre peor.
¢ A Zurich fuiste por una cura mejor?

No propiamente. Mi padre tuvo trabajo ahi, fue cdoe de algunas
oficinas de ahi. EconOmicamente estabamos muy ienéramos
emigrantes, trabajdbamos por Italia. Pero desdgueto de vista
psicoldgico regresé de ahi muy bien, me hizo maw,lpuedo hablar, no
tengo miedo de nada, y yo no queria regresar @.lfaénia muchos
pequefios suefios, uno de ellos era dibujar. Dibajénmchos afios,
vendi muchos cuadros, hice muchas exposiciondgé&eh suefio, mas o
menos, pero ahora desafortunadamente mis manos gaieren saber
nada de pintura, ni modo; luego tenia otro suekide escribir un libro,
estos eran mis dos suefios. Esto de escribir um &bn no lo logre, sé

gue es una empresa muy dificil.

Una vez aqui en el centro, platicando con los ptyosdije que Si
volviera a encontrar a mis amigas de la escueda aile contarian de sus
vidas, que se casaron, tienen hijos... ¢Y yo? ¢Qué?hi me
contestaron algo sacrosanto: “Daniela, tienes rasldita enfermedad y
estas aca enfrente de mi, sonriente linda y todaalpesto es un trabajo
gigantesco, es mucho mas que tener marido e lifdsque te sientas

feliz, y orgullosa de ti misma”. Asi debe de ser.

Te repito, no he tenido practicamente el tiemp@daibilidad de tener
reacciones emotivas fuertes después del diagnpgiargue hice una

operacion y luego otra y mi pierna rota... ¢lLa enéstad? La



enfermedad era un peso, no podia estar de pie.t®emnfieso que los
primeros afios he vivido una vida paralela dentrondeabeza y, parece
algo absurdo, pero yo en mi vida paralela viviagidnanuchas cosas,
aunque adentro de mi, porque las sofiaba, las iatzgime ayudo tanto
porque Daniela asi ha hecho esto y el otro y hiadesn hombre que
hubiera querido mmm...nada de particulares... si,\@dtaparalela me

ayudo mucho, era un suefio, un suefio dentro debezaaera mi vida
sin la enfermedad; tuve que imaginarla, cerrabaojoisy Daniela estaba
aqui o alla, hacia esto o el otro, lo logré, ah@ano puedo y ni me
interesa, pero en aquellos tiempos del diagndstidel accidente hubo
esta vida paralela dentro de mi cabeza. Luego haydgcir que era muy
chica, porque 17 afios son pocos, SON pPOCOS porjgueeees un

adolescente que debe volverse mujer, y yo me walyér asi.
¢,Cuando es que desaparecio tu vida paralela?

Después de unos afios, quizas cuando fui a Zurich.

¢ Y desde ahi te volviste la mujer real que tu @ices

Si, porque en Zurich empecé a vivir. O sea, cuamdestaba en Roma
pensaba de no poder tener una vida sexual porgaiemas estaban
paralizadas y pensaba no poder hacer nada. CuahdoZiirich queria
ver si podia ser una mujer integra. Y si, fui ungemintegra y ahi
empeceé a jugar a la grande, a jugar con personashagplaban solo
aleman, no sé ni como le hacia. Daniela no eracmsd ahorita, estaba
mucho mejor, era mas flaca, no tenia pancita y.Zith, desde luego,
yo era Daniela con la silla, mientras aqui en Rgmara Daniela que

habia nacido, que era nifia, que iba con la motonees la gente miraba



y me preguntaba ¢pero por qué estas asi? Alla argeld y basta,
ademas la gente de Roma, de barrio es muy chismosatras que en
Zurich no les importa nada de nadie, hasta quetles pisas los pies,
puedes hacer lo que quieras. Tengo una educacigngrande, ahi
aprendi muchas cosas. Cuando estabamos aqui enfRonama salia a
comprar el pan y regresaba después de dos horgsiepoodos le
preguntaban sobre mi. Una sefiora un dia hastgde “gith sefiora,

nosotras dos nos entendemos!” esta sefiora tenffigjaudrogadicto de
muchos afios y pensaba que yo también me drogabrao o no

aceptaba que me vieran en la silla muchas cosadasnbacia. Muy

enseguida un amigo me pedia de salir con él, dgoéatenia que
mostrarle a la gente que salia y que tenia un nshohemi lado, pero yo
no, no aceptaba la silla. A Zarich, en cambio, meripuse y dije tengo
que ir también a Paris, quiero conocerla, y ernll@tengo que ponerme.
Chin como sufri, chin sélo yo sé cuanto sufri,doi mi papa, mi mama
y mi hermano. Nosotros, seis afios a Zurich estabasignpre todos
juntos. Con mi hermano tenia una confianza enoéirtéene soélo un afo
y medio mas que yo. Yo tenia 22 afos cuando fuen8siiza, eran ya
cinco afos que convivia con la enfermedad y queb& logrado salvar
mi pierna, ahora sera fea, pero por lo menos es émdera. Entonces
pasé de la fase de las operaciones por mi pieregpla Zurich, y luego
de regreso a Roma. A mi me gustaba declararme,r@ogana de

nacimiento pero Zuriguesa de adopcion, porque yo@li a nacer de

verdad, ahi dejé un pedazo de corazon, la vidéodediferente y para
volver a amar Roma me tardé un buen de tiempo.rab#g lloraba,

lloraba porque yo me sentia de ahi, no queria astar Luego poco a



poco lo empecé a aceptar y empece una fase deasuintiendo por
subir desde el punto de vista psicologico y poatbdpsde el punto de
vista fisico, porque yo estaba mejor, pero ahorastoy para nada bien,
ahora considero mas importante el aspecto psicadgie el fisico. Lo
que me hace ir para delante no son los farmacesl@astent, sino mi
fuerza de animo. Mi mama para mi fue una fuerza mugortante,
digamos que fue la fe que muchos tienen en laigaliggara mi fue ella,
asi que para mi siempre ha habido fe y siempreah&@wando extiendo
mi mano sé que siempre hay alguien que me la sesti@ mano de mi
mama, los ojos de mi hermano, el ser aunque pasivtwovertido de mi
padre. Para mi, ha sido mi familia la que me dimtda familia ha sido
mi cortisona, me ayudo a ser lo que soy, a no caerp yo no hice caer
a ellos porque jamas he querido una distincionsertia la necesidad.
¢Por qué tenia que ser distinta? ¢Por qué tenia egualiar?
Desafortunadamente esta cosa llego sola, no ea dalpadie y no me la

tomo con nadie.

Desgraciadamente, cultural y socialmente hablanddie podido tener
una educacion universitaria, no logré presentafdomsos examenes del
final de la prepa, pero, intenté hacerme una aijpersonal a traves de la
lectura, de las platicas con mi pap4, de la tatavigporque veo solo lo
gue me interesa; aprendi el aleman, a leer y @scrdmmo autodidacta,

aprendi a pintar. La fuerza de voluntad es la megdicina que exista, si

>l | a astenia (defriegoa: ‘no’, y sthénos:vigor’) es unsintomapresente en varios trastornos,
caracterizado por una sensacion generalizada dameio, fatiga y debilidad fisica y psiquica, con
principal incidencia entre las personas de 20 affa®, y mayor preponderancia en las mujeres que en
los hombres.

La «astenia prolongada» llega al diagnosticasttelrome de fatiga crénica




no tienes esta ya perdiste. Cambiamientos gramdes amilia no hubo
a causa de la enfermedad. Justo mi hermano seviug a Modena pero
hablamos por teléfono todos los dias, quedo siempagecto ilimitado.
Ahora tiene un nifio de dos afos del cual siempeaspi de poseer
algunas gotas de sangre. Tal vez fue todo coma tpr ir, todo siempre

es igual, no cambia nada porque Daniela esta@sgaaecuamos.

Después de Zurich mi vida cambié completamenteptacmi misma,

vivi conmigo misma, empecé a salir por Roma, ha@otlo que en

cambio, antes, por estar asi, no hacia. Por ejeraples salia solo el
jueves y el domingo porque las tiendas estabaadasry la gente no me
tenia que ver. Ahora no me interesa, por ejempjoalanercado y me
deben empujar porque sola no puedo. Hay que haceiohar la cabeza
si uno cree que le funciona y yo, un poco preswsannente, digo que me
funciona bastante bien. Quisiera muchas cosasp temgmnentos de
caidas, lloro muy facil, soy un ser humano, no soyrobot y lo

considero normal y justo. A veces digo a mi manaardzame, tengo
ganas que tus manos me apapachen, que me estari brchas veces
tengo ganas de tener una persona a mi lado, pemstdoy de esto
también no me importa, hubo, y entonces todo sedhss momento y de

la manera justa, ahora yo vivo con mis limitaciQmpeso vivo.

Esta enfermedad es mala, mala, indudablementenpenay que dejarse
montar encima. Yo creo, dentro de mi mala suede,tan afortunada
porque esta enfermedad me afectd hasta cierto ,pyat@stoy aqui,
puedo hablar, mi cerebro esta ahi, mi inteligetambién. Como decia

antes, en familia también no tuvimos muchos proatepor esto, yo sigo



siendo la hermana de mi hermano y la hija de mdrgzay también
cuando estaba bien era la princesa de mi papaaynel loco de mi
mama, lo era y lo sigo siendo. Jamas me considem@domas porque
estaba enferma o de menos porque era la mujerhgmmano el hombre,
0 porque no he podido seguir la universidad misrguge él es ingeniero,

no, tengo una cultura personal porque querer esrpod

En muchos casos, dependiendo también del momengb gue uno se
enferma, la enfermedad si puede llevar a un prodestesubjetivacion,
en muchos casos ha pasado, personas que perdiersabgajo 0 su
status. Yo era demasiado nifia y no tuve tiempo aterhnada que la
enfermedad me haya quitado, aparte la escuela,ppel® estudiar sola.
Para mi fue toda una cuestion mental, un esfuerentah mio. La
sociedad... ¢los hago reir? La sociedad perdié uaa persona, lo
siento, pero es la sociedad que perdid, no yo. ®&ueho mejor si perdi
muchos millones, porque si hubiera trabajado camelagmigo de mi
papa, habria ganado mucho dinero, y si, desde ®io pde vista
economico perdi bastante, porque la pension quetame dan no es
como el salario que habria recibido. Pero jmendsgona de dinero mi
papa tiene bastante, asi esto no nos falta! En sssiedo fui muy
afortunada, en Zurich como aca conoci a mucha, agemte, estuve
bien y no siento haber pasado por un proceso dendeacion social. Fui
una hija afortunada de papa, afortunada desde etopde vista
economico y afectivo, no me falté nada, tenia le queria y por eso no
perdi ninguna posicion importante en la sociedadocmuchos enfermos

de EM, porgue aun no me habia inserido en la uielaia 17 afos.



Desafortunadamente muchos amigos se dejaron dgenoa porque ya
no tienen su trabajo, otros porque ya no tieneesposa, en estos casos
la caida es tan fuerte que esta gente se sientdéanamevida. Yo no, no

me siento muerta.

De amigos tengo que decir que tengo muchos mae aesehdo regresé
a Roma que antes de irme a Zurich. Tengo dos amiggarticular que
conozco desde hace 35 afios, estan siempre a milladmica cosa fea
es gque yo vengo considerada la organizadora, eergido que si yo
organizo, todos vienen a mi casa, de ahi salimas\os a comer una
pizza. Yo prefiero que seamos pocos pero buenaos, gdds no hacen
nada, si Daniela no organiza por seis meses, milds®acen nada por seis
meses. Esta es pereza mental que tienen ellosiiyaareces podria hasta
no importarme de organizar nada. Ellos hacen 40imatros de ida y 40
de vueltas para irme a ver, entonces si, me quiratemo, los entiendo.
Luego he tenido amigos buenos por el periodo quesidero de
transgresion, en el sentido que era el periodohite bastantes cosas
locas pero, a un cierto punto dije ya, soy viemra basta. Sin embargo,
hace poco tiempo sali con uno de esos amigos ydlig vieja y vieja,
cualquier momento es bueno para vivir siempre, dagr yo te monto
EM, hago lo que me da la gana. Intento ser lo mab[e activa, activa a
lo que esta hija de puta enfermedad me permiteeSiasara tendria una
buena dote, pero yo no me quiero casar porque iecoqun hombre que
me ponga el anillo al dedo. Estos anillos que telagptengo porque fui
yo en ponérmelos, no permitiria jamas a nadie denqmee un anillo en el

dedo. Hago lo que quiero yo, nadie me dice lo guagd o debo de hacer,



claro cometi muchos errores, pero es normal. Algoiiaiera volver a
pintar, quisiera no sentirme tan deébil, sigo espdvague ira mejor, como
dice mi mama y luego no digo Dios vera, digo yceveyQuién es €él? Si

existiera y viniera, vas a ver los chingadazoslguaria, ya no tengo fe.

Tal vez mi padre, mi madre, mi hermano, tal ven est importarme de
muchas cosas 0 este mi decir “me tomo las pastli@sue sean cien,
pero yo escojo como las debo de tomar”, ¢tal véa &30 sera Dios? No

sé. En este periodo estoy tan cansada que nadadvgntarme.

Muchas personas esperan que el otro te del ord@npoaer actuar, y
creo que esto pase en las relaciones con los ngditecha gente hasta
si el médico le dijera cortate el dedo que te lieemr, se lo cortarian. Yo
no lo haria. Por ejemplo mi doctora cuando me prepm medicamento,
antes lo platicamos juntas y luego debe estar aegucien por ciento

sino, por tener poca mejoria yo no arriesgo mas dae ya tengo.

Teniendo mucha paciencia y sin pretender que Ileguaarte quien sabe
gué cosa, si creo que con los médicos italiangsusee llegar a una
relacion de confianza porque creo que ltalia eatadelantada, ademas si
se descubre algo creo que llegue a cualquier lugates esta

enfermedad no se conocia para nada, la gente estédrana con estos
sintomas y no se sabia por qué, ahora lo sabegs ya paso adelante.
Para muchas personas es una defensa quedar ignoeaspecto a la

enfermedad, no saber aun de que se trata, porgddaie miedo de lo

gue la enfermedad le traeria; para muchos otrdsi@so saberlo, como
en mi caso. Yo quiero saber, conocer y luchar, payoque ver coOmo es

de caracter cada persona y ademas como se le standenfermedad.



De cualquier forma esta enfermedad es una brujaotesidero una
cabrona, una hija de puta que me quitd muchas cpsapodia tener o
hacer. Yo la s€ combatir bien pero, habria podamehmucho mas sin
ella, mientras en cambio mis energias han sidamypaca luchar con ella,
asi que es por eso que la considero bastardagrentén malo que me
lastim6 y que aprendi a montar, pero que siguedsiem tigre con los

dientes filosos.

Es dificil dar un juicio general o tomar posiciéancrespecto a los
médicos, las instituciones meédicas o0 sociales gomao que depende
del caracter de cada persona. Algunas personascéosideran

importantes y otras escapan porque no quieren \@rogs que estan
enfermos. Considero que se podria hacer mucho enés gue se hace,
por ejemplo dando mucho mas recursos financierts iavestigacion

mMAas que a las estructuras, pero este es mi puniistde porque yo soy
afortunada a tener una familia y una casa, pera gaienes no tienen
una estructura idénea que los pueda apoyar, eg negjbir esta ayuda
gue donar el dinero para la investigacion, aunguergo que luego estar
al medio de tanta gente que esta enferma no esdtaial es muy dificil

de aceptar.

Hace poco paso lo del milagro de Lourdes. Yo no em los milagros
pero, hay mucha gente que si lo cree, y si aelete bien, mejor que lo
crea. La diferencia con mi vida paralela de la igueablaba antes es que
aguella vida paralela era imaginada por una pergoaaenia los pies en
la tierra, que sabia que era un suefo, basta. liistagas milagrosas, en

cambio, pueden crear otras historias 0 ideas ap&ssque no tienen



mucho los pies en la tierra. A muchas personasii@gros si les sirven,
pero yo tenia un poco de miedo porque la ilusiaando luego te pones
de pie y ves que no es asi, que no caminas, l@estima mucho, tal
vez peor, asi que cuidado con estas cosas, demasiadte

desafortunadamente cree en los milagros.

¢, Consideras que el milagro en realidad podria depagler de aquella
fuerza de voluntad de la cual antes hablabas? Dgoirejemplo, como

sostienen muchos doctores, tira esta silla e iateaminar.

En esto no creo, porque yo lo siento adentro sd@ue no hacer una
cosa. Por eso espero la medicina, algo que me ayoadereo que la
fuerza de voluntad me pueda ayudar a superar tidgpnas fisicos. Me
puede ayudar a superar los problemas morales,sitmdi No puedes
hacer caminar una persona que no camina por qgeidéve, todos lo
guisiéramos, pero si estas piernas no caminananonan. Un tiempo
decia: jmis ojos son bellos pero no bailan! Portueeia bien. Después
de unos afos ahora digo: “jmis ojos son bellos gugro bailan!” Si
estan enfermos, no importa, porque son bellos., Para tantas cosas se
necesita mucho esfuerzo. Vivir es una fatiga. Todelsen de luchar,
nosotros luchamos con esto, otros lucharan cors @osas. Yo Sigo

golpeando mi pufio en la mesa.

1.5 Eleonora Pirras

Soy Eleonora, tengo casi 28 afos, soy de Romaoy esiferma desde
hace 8 afios. Yo, como Di Battista, el neurélogn ebque estoy en

cura, estoy convencida de que mi enfermedad fueresfesta de mi



cuerpo. Después de cinco afos de historia con mmeprnovio, una
historia tormentosa y bellisima, él era un artigtamusico, ahora esta en
gira en Europa, me adoraba, tenia una adoracidicydar para mi. Duro
de los 15 a los 20 afos; desde el principio yadmab$ decididos
casarnos y hasta el nombre para nuestros futujos, pero él iba
también con otras muchachas. Hoy me doy cuenteesgidamos muy
jovenes y estaba bien, sin embargo, en aquel tierapia cosa me
destruyl y en una crisis con él, dije convencidasigra que me pasara
algo al cerebro para no ver. Porque yo siempre abba duenta cuando
me traicionaba, decia ¢porqué soy tan inteligequ@Siera ser mas
estupida, quiero no ver. Creo que éste fue mianittie una cosa muy
fuerte, nos dejamos en el 2000 y en 2001 descebtérter la EM. Y lo
descubri con el oculista, fue una cosa psicosomaieentras preparaba
un examen bastante pesado para la Universidadi coewnta que no veia
bien, veia doble. Pensé de checarme una vez patadamen; fui con
una oculista, afortunadamente encontré una Optiotdorh que se dio
cuenta enseguida que se trataba de un problemaldgioo; entonces
tuve que hacer otra cola con el ortodptico, queprescribié enseguida
una resonancia magnética y de ahi se veia que plaois inflamadas;
empecé la cortisona y luego llegué... el diagnostitd lo dio otra
doctora frente a sus practicantes diciendo: “Vetg es un tipico caso de
EM”. A mi mama le nacio enseguida un pelo blancdaeocabeza, antes
estoy segura de que no estaba. Yo no me agité @d@loasorque en
realidad no sabia que era, pero es cierto que rebmo EM de soélo

escucharlo da un tono un poco preocupante...y cordaghostico nos



lo dio de esa manera, a mi esa doctora no me dagd\bfue la dltima

vez que la vi. Asi llegué con Di Battista, me emtteemuy bien con él.
¢, Como te sentias?

Yo habia entendido que algo no andaba bien, mcppaxion y la de mi
mama era la de un tumor, pues sabes, un exameneraseél
cerebro...Excluido enseguida esta posibilidad, deddaomento de la
resonancia, penseé: “Bueno cualquier cosa sea tameaf. Yo estudié
biologia, algo luego se sabe de tumores al cerebarla, me tranquilicé
y jamas me dejé completamente caer, porque hastaaualgo que se
pueda hacer, tengo la fuerza de seguir adelantdapaura lo se€, pero
hasta que haya un modo de contener esto, estayil@mporque puedo
hacer algo. Claramente tenia momentos de baja éanploir la cortisona,
gue me daba momentos de super yo, en los que nia gEiente,
alucinante, y luego la caida, bastante fuerte cuant/ia a absorber, a
nivel un poco depresivo. Nada de tan terrible. YVavretomar mi
universidad después de haber perdido dos afios yerder que al
principio lo queria tanto que practicamente la acab un afio. Ahora
estoy trabajando en laboratorio acerca de lass/hnmdtesis de causas de
EM. En particular se piensa, que el Epstein Bawusyirel de la
mononucleosis, pueda ser una de las causas, dehaide las recaidas;
por ejemplo para mi ha sido una recaida, ya que t@nonucleosis.
Desde mi punto de vista no creo que exista unacsalaa, muchos no
tuvieron mononucleosis. Entonces esto es lo quelies estoy en un
reparto de neuroinmunologia efectuando la espea@din para ser

inmunéloga.



Algo que me angustia terriblemente es la televiguamque en las series
gringas sobretodo me pasé de ver que dicen, porp&e “Tiene EM,
iesta en fin de vida!” pero no ¢Por qué dicen ldsiflan de expectativas

de vida con la EM que yo jamas he pensado o nadiag me dijo.

Quizés la tele y los mensajes a través de ellaounsdss media, internet,
puedan crear estos imaginarios de los cuales raht@ antes. Yo no
estoy tan preocupada por mi, porque yo sé, gréammiién al hecho de
gue estudio esto; y el hecho de saber me da tlatagljies por esto que
me meti plenamente a estos estudios. Pero meup@ounas por los
otros, que mis familiares, mis amigos, mi novioggan escuchar en la
tele cosas de este género o leerlas en internenhgap “Esta esta por
morirse”. Yo en cambio hago el trabajo contrari®,cemo si quisiera
demostrar a todos que si puedo. Por ejemplo, elaboratorio todos
saben que yo estoy enferma de EM, para mi no gsabiema; luego
porque no se ve, desafortunada o afortunadamengumo lo cree
posible. Digo asi porque, bueno afortunadamenemgende, no parezco
enferma a primera vista, y desafortunadamente paagueces no tengo,
no logro obtener los derechos que me corresporféen.ejemplo me
canso mucho mas que una persona normal, aunquzesa tvabajo hasta
el limite, me canso mas y necesito mas tiempo a@perarme, y esto
nadie lo entiende porque me ven asi, muy actival ésboratorio estoy
todo el dia todos los dias, ademas debo estudrar lps examenes y
luego ya que no me pagan, cuando regreso a caseacldsgs de
regularizacion y por ultimo, cosa que no piensa kanal y simple,

viviendo sola con mi novio, hay también que peesaia casa.



Lo que no me gusta es que es un tipo de enferntpdad nivel social te
hace decir: “ay pobrecito” o que te ven en la calte voltean a mirarte.
Te cuento por ejemplo que un tal que trabaja éaberatorio conmigo, y
que es el unico al que no he dicho de estar enfeenBM porque lo
considero una persona poco inteligente, y porquesté convencido que
los enfermos de EM, con los que trabaja el tamtséan personas raras
en el sentido de... no solo desafortunadas pero Eh&s va leyendo las
cosas en internet para entender qué piensan ess@N@® COMO Si
fuéramos extraterrestres y luego pienso “¢Por quéne preguntas a
mi?” pero lo veo y digo: “mira este como es estadpigorque hay
muchisimas personas con EM, y podria ser cualquier@si me doy
cuenta que tienes razon cuando dices que la sdceenhstruye hasta el
significado de las enfermedades y para esta enflatinean creado una
pelicula, un imaginario... Lo que pasa es que harlatlabde esta
enfermedad personas que no la tienen, mientradoguque deberian
hablar de esto son justo las personas que la ti¢oeenfermos, no los
otros, por que te aseguro que nadie hasta el fenlende. Yo cuento,
hablo tranquilamente con todos, pero, los otros, Ho enfermos, no

tienen una realidad sino un imaginario.

Soy muy celosa de mi enfermedad, es como si fugoasalido mal, pero
nadie me la debe tocar, pienso yo en ella, polggé & mi, dependi6 de
mi, porque quiza sea mi fantasia, y por lo que oreesponde, esta
enfermedad afectd sobre todo el aspecto psicolggasomatizo tanto,
jamas se ve nada, parezco tanto tranquila, peraado en mi interior y

dale y dale una valvula tenia que funcionar. Y @mnto mia, tampoco es



contagiosa, por eso, que me corresponde solo ausi,nadie me la
toque. Es como si en un cierto sentido la protagies como si fuera un
nifio solo mio y de nadie mas, una creacion miatgnees, la debo de
guerer, porque si no, cuidado. A menudo he aprendithterpretar mis
suefos, y muchas veces suefio de tener un nifioegesita de mi y he
iImaginado que este nifio fuera mi enfermedad, miustray para
protegerlo, mi preocupacion. Esto es un poco lo maeepasa y pienso
gue la sociedad no entiende nada, todo es comm@atannmpuesto, es
una enfermedad como podria ser el sida, como dealgtra. Me dan
mucha rabia aquellos programas como por ejempletdrel en los que
entrevistan a las personas y parece que quierefupa hacerte decir
cuanto son tristes, cuanto estan infelices. Pon@pe “entonces ¢ usted
no logra para nada hacer esto, verdad?” pues glagao logra hacerlo,
pero me pregunto yo ¢por qué no le hacen otra pr&guSi puede
hacerlo de otra manera o si tiene una forma diekeryo diria mas esto,
pero es obvio que para hacer dinero, debes castan y yo esto no lo
soporto. Me parece que esa construccion sociaasienfermedades es
construida de manera tal que los que tienen ventajason para nada los

enfermos, lo veo como un sentido de manipulacion.

Si abres el sitio de AISM, yo antes lo habria, peege enseguida de
visitarlo, es algo alucinante. No es posible querapabtener
financiamientos (y yo también trabajo con los fitiamientos de la
FISM, sé de qué se trata) escriban cosas tan assuvte gustaria tanto
saber si es verdad que las personas que escrid®neE®as sean enfermos

de EM, yo creo que no, que todo sea montado, comm ¢eatro, porque



si, hay personas que estan verdaderamente mal, quéeaes estan

verdaderamente asi, no van a escribir esas cosdsrakt. No sé, ésta es
mi opinion.

La cosa mas peligrosa es la ignorancia, aunque angehte no tiene el

deber de saber, todo va manejado, mira la teldpseperiodicos, navega
en internet...

Yo fui rapido en la busqueda de libros de la ursizd para ver que era
esa enfermedad, no he dado espacio ni tiempo gntaancia de crear
cosas que no eran. Aunque asi, siempre tengo peesen posible
empeoramiento; por ejemplo, cuando empecé la éslagbn mi novio
actual le dije: “nosotros estaremos juntos hasta o situacion no
empeore, en el momento en el que empeore muchw t@quiero ver”,
siempre esta cosa ha estado en mi pensamientbpEheipio se enojo

tanto, pero, ¢,por qué deberia de sufrir?

Cuando descubri mi enfermedad estaba con otro mlchdurante los
primeros meses, muy a menudo estaba en el hoggtahe fue a visitar
nada mas una vez y ni me abrazo, ni me toco, cambn@nera en la que
me miraba, y su mama, la persona mas ignoranta @elde la tierra,
cuando venia a visitarme a casa me decia: “hayepBl@onora...” con
un aire finebre, cuando yo necesitaba levantarmalmente; lo entendi
enseguida, pero en aquel momento solo debia pensani misma y
apenas me recuperé lo dejé. No podia consolariedoula enferma era
yo. Por esto que a su mama ni le expliqué de quérataba la
enfermedad, sélo le dije el nombre. Hace poco dnesn hermana y me

mird con cara de sorpresa, como si me estuvierandio jtodavia estas



de pie, te ves bien! ¢De quién se informaron pamarteste prejuicio?
¢, Quién les ha dicho que es la EM? Es una malaniaftion, claro que
hay casos mas o menos graves pero informate breguma, por
ejemplo a mi que la tengo, en cambio a mi jamagmguntaron nada,
ni su hermano, que era mi novio. Yo aprecio much® due me
preguntan de explicarles que siento o lo que pasane con mi
enfermedad. Al principio yo también tambaleabasnlscuridad, en el
sentido que jamas habia escuchado hablar de estogmnaba entender la
gravedad o si no era tan grave como pensaba, ynesentender, me
lastimaba, no me era suficiente lo que leia enrmeteporque queria
entender aun mas profundamente de qué se trataliEgsges una
deformacion profesional; asi fui antes a platican ewuestro médico
familiar, que es una persona disponibilisima, gtupasé a los libros. Ha
sido una cosa siempre mas gradual. Luego decidir Hacesis trienal
sobre eso, lei muchos articulos y ahorita estoptemlelel tema. Trabajo
con las muestras de sangre de los pacientes copd&lylje quiero saber
exactamente que paso. Al principio Di Battista, meurdlogo, estaba
preocupado por mi, por lo que iba yo a descubeng pne sentia bastante

lista, y ahorita a veces hablamos como colegas.

Poco a poco empeceé a sentirme mas fuerte aungei@ihavrecaida, pero
en ese momento ya sabia que tenia que hacerpoaitisiego interferén.
El saber que habia un remedio siempre me ha sostéflaro cuando de
repente sientes el hormigueo raro en el brazouerdas de que ella esta
ahi, pero luego sabes que puedes hacer algo, ynestia fuerza. Una

vez llegd el momento en que no podia caminar biemorque hubo una



discusion con Di Battista porque él me decia:"etésque estas
somatizando, algun stress tuyo” y yo “pero no needde decir asi...” y
en cambio si, para mi también se trataba de eso,nmelograba salir
sola, y al fin encontramos un farmaco justo, queitdya dejé de tomar,
durd apenas un par de meses, segun yo me dio dardau pero Sirvio,

ya puedo caminar bien.
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