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Padecimiento y atencién del glaucoma.
Un estudio antropolégico
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RESUMEN: EI estudio de caso expone la experiencia de padecer glaucoma desde una perspectiva
antropoldgica. EI glaucoma es una enfermedad visual crénica, asintomdtica al inicio, lo que retrasa
la biisqueda de atencion. Desde la biomedicina los tratamientos son farmacoldgicos y quiriirgicos,
pero las personas utilizan otras formas de atencion en un proceso conocido como pluralismo médico,
que se convierte en un elemento fundamental para afrontar el padecimiento. EI relato muestra
esta enfermedad como un proceso complejo donde se resignificaron las experiencias previas de
problemas visuales, las afectaciones en la vida cotidiana y las dificultades para recibir atencion. En
la experiencia del padeciente intervinieron las condiciones socioecondmicas, el contexto migratorio
internacional y las posibilidades de recibir apoyo social. Las elecciones terapéuticas no se limitaron
solo al control biomédico de la presion intraocular, también se busco mitigar el sufrimiento causado
por la irrupcion de la enfermedad mediante autoatencion y medicinas alternativas.
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Glaucoma disease and care. An anthropological study

ABSTRACT: This case study exposes the glaucoma illness experience from anthropological perspective
and narrative approach. Glaucoma is a chronic ophthalmological disease that at the beginning is
asymptomatic, so on some occasions seeking care is late. From biomedicine, the treatment is phar-
macologic and surgical but people use other health cares in a pluralism medical context that is a
fundamental element for confronting the illness. The narrative of a sufferer was co-constructed with
interviews and participant observation; it shows a difficult process of resignification of previous
experiences of visual problems, perception of symptoms, affectations in daily life and difficulties
in receiving care. In the illness, experience intervened socioeconomic circumstances, the interna-
tional migration context, and possibilities of receiving social support. Therapeutic elections were
not limited to biomedical control, the sufferer sought to reduce the suffering caused by the sudden

outbreak of the disease, carrying out self-care practices and using alternative medicines.

KEYWORDS: illness, experience, narratives, glaucoma, medical pluralism.

INTRODUCCION

Dentro de las diversas enfermedades visuales que han sido catalogadas
y reconocidas por la biomedicina, el glaucoma' se ha constituido como la
segunda causa de ceguera o deficiencia visual en el mundo [oms 2020].
En el contexto mexicano se ha constatado que la aparicion de este tipo de
enfermedades se produce de manera asintomatica [Bates 2020], por lo que
la percepcién de padecer y la bisqueda de atencién se originan hasta la
pérdida de la capacidad visual. Desde este panorama, resulta de particular
interés comprender cémo se configura la experiencia del padecer, se busca
la cura, finalmente se desarrollan los procesos de eleccién terapéutica, los
cuales no corresponden en exclusivo a los saberes biomédicos de atencién
[Lamarque et al. 2020].

! Glaucoma es el término biomédico que permite identificar a un conjunto de
enfermedades que comparten como principal caracteristica la neuropatia 6ptica,
pérdida de funcionalidad de las células nerviosas del nervio 6ptico y la pérdida de la
capacidad visual. Si bien al glaucoma se le ha reconocido como una patologia asociada
con la presién intraocular (presién ejercida por el liquido que se encuentra dentro del
0jo), la presencia o ausencia de un aumento en la presién intraocular no define a la
enfermedad [aa0 2013].
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ARTICULACIONES CONCEPTUALES: ENTRE LA EXPERIENCIA DE ENFERMAR-PADECER
DE GLAUCOMA Y LA BUSQUEDA DE ATENCION MEDICA

La distincion entre padecimiento y enfermedad resulta de vital importancia
al momento de analizar la experiencia de enfermar y padecer (disease/
illness).> Si bien en el lenguaje cotidiano ambas palabras son utilizadas
como sinénimos y no denotan grandes diferencias, en el estudio de la
antropologia en salud, asi como en otras dreas que podrian considerarse
afines, la distincién entre ambos términos es importante para el andlisis y
comprensién de los procesos de salud/enfermedad/atencién. El vocablo
enfermedad (disease) se define como una desviacién bioldgica del estandar
normal, la cual hace alusién a la presencia de anomalias en la estructura
o en el funcionamiento de 6rganos y tejidos. Por otro lado, el término
padecimiento (illness) permite comprender el significado que las personas
le dan a la experiencia de enfermar y las respuestas subjetivas que se
construyen a partir de estas experiencias, por lo que el padecimiento sélo
puede ser entendido por medio de los contextos especificos, los significados
simbdlicos y la interaccién social del padeciente [Kleinman 1980].

Para dar significado a la experiencia suscitada al padecer de glaucoma, el
presente articulo recurri6 al constructo teérico-metodoldgico de las narrativas.
Las narrativas del padecer se constituyen como un proceso activo y edificante,
mediante el cual es posible comprender el significado que le da el sujeto a
la experiencia de padecer, ademas permiten ordenar los hechos vivenciados
y expresados en una realidad atravesada por estructuras sociales en las
cuales el narrador padeciente vive, se involucra y reacciona con el bagaje de
conocimientos o poder que posea en una temporalidad determinada [Hamui
2011], esto, finalmente potenciaréd o limitara las acciones a desempefar por
los grupos sociales o el padeciente [Hamui 2019].

En este sentido, las narrativas ofrecen un método —pertinente— para
indagar la experiencia del padecer desde el origen de la enfermedad hasta
los eventos subsecuentes, enfocados en la bisqueda de atencién y eleccion
terapéutica, ademas, provee una forma de entender la temporalidad de las
acciones sociales realizadas ante un padecimiento en un nivel sociocultural y
no sélo en un nivel personal, pues al ubicar a la narrativa en aspectos como la
comunidad, la familia, las instituciones y los elementos econémicos o sociales
se puede dar forma a la experiencia del padecer en un nivel mas amplio
durante todo el proceso de salud/enfermedad/atencién [Gonzalez 2019].

2 Los conceptos illness y disease son ampliamente desarrollados a partir del trabajo de
campo y las publicaciones realizadas por Kleinman [1980].
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Para dar cuenta de la bisqueda de atencién médica y los recursos
terapéuticos utilizados, expresados durante la narrativa, se articul6 el aporte
tedrico de pluralismo médico, concepto con el cual fue posible abstraer la
realidad y estudiar la coexistencia de distintos saberes médicos.” Si bien el
pluralismo médico o asistencial es un término acufiado por el antropdlogo
Charles Leslie [1976] para describir o explicar los diferentes modos de
curacion y su uso simultdneo, desde ciertas circunstancias socioculturales,
en la presente investigacion, para analizar el pluralismo médico, se retomé
el aporte tedrico-conceptual de modelos médicos propuesto por Menéndez
[2003], para categorizar a los curadores y sus saberes, asi como a los conjuntos
sociales implicados en el proceso de atenciéon a una enfermedad [2003].

La construccion tedrica de modelos permite identificar tres
categorizaciones:

* Modelo médico hegemonico. Es el modelo relacionado con las
formas de atencién de tipo biomédico, en general son los médicos de
primer, segundo y tercer nivel de atencién, de instituciones privadas o
publicas [Menéndez 2003].

* Modelo médico alternativo subordinado. Modelo conformado
por las formas de atencién conocidas como populares, tradicionales o
alternativas [Menéndez 2003].

* Modelo médico basado en la autoatencién. La autoatencién es el
conjunto de representaciones y précticas relativamente auténomas que
tanto los sujetos como los integrantes de su entorno utilizan para la atencion
y la curacién de los padecimientos [Menéndez 2003].

La abstraccién y anélisis del uso de diferentes modelos de atencion
en este estudio tiene sentido a partir de la co-construccién de narrativas,
proceso originado a partir de la interacciéon social entre investigador y
colaborador, en este aspecto, la narrativa, ademds de mostrar el pluralismo
médico en el glaucoma, también permiti6é dotar de sentido a la experiencia
del padecer y rescatar la trama secuencial del padecer: la irrupcién de la
enfermedad, su significacion, las acciones ejecutadas para dar resolucion
al problema y la btisqueda de atenciéon para el control del padecer o la
restitucion de la salud [Hamui 2019].

® “Saberes” entendidos como los conocimientos y précticas que llevan a cabo los sujetos
o grupos sociales (no sélo los curadores) para atender la enfermedad [Osorio 2001].
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METODOLOGIA

La investigacion se desarroll6 a partir de la metodologia cualitativa, dicho
enfoque permitié conocer-comprender con intensidad y profundidad la
experiencia del padecer, la bisqueda de atencién y las elecciones terapéuticas
que los sujetos con glaucoma llevaron a cabo. El estudio de caso aqui presentado
corresponde a un colaborador que participé en una investigacién mayor,
enfocada al andlisis de itinerarios terapéuticos de personas con glaucoma
residentes y atendidas en la Ciudad de México. La investigacion fue aprobada
por el Comité de Etica e Investigacién del Programa de Maestria y Doctorado
de Ciencias Médicas, Odontolégicas y de la Salud de la Universidad Nacional
Auténoma de México, con c6digo de aprobacién PMDCMOS/ CE5/2023.*

La inclusién y seleccién de participantes en la investigacion se llevé a
cabo por medios digitales y redes sociales,” mediante el acceso a grupos o
espacios destinados al apoyo de personas con glaucoma y a la difusién de
informacioén. La investigacién principal conté con la participacion de siete
colaboradores, cuatro hombres y tres mujeres.

Para la co-construccién de las narrativas se utilizaron dos técnicas
del método etnografico [Guber 2016]: la entrevista semiestructurada y la
observacion participante, cada método fue orientado por una guia tematica.

Las entrevistas y los acompafiamientos® se efectuaron durante el segundo
semestre del 2022, en lo que respecta al estudio de caso de esta investigacion
se realizaron tres sesiones de entrevista con una duracién de dos horas cada
una y dos acompafamientos. Para la ejecucién de las entrevistas se acord6
acudir a una zona geografica intermedia entre investigadora/colaborador,
por lo que la ubicacion seleccionada fue una cafeteria localizada en la
colonia Polanco, alcaldia Miguel Hidalgo, Ciudad de México, mientras que
los acompanamientos a la atencién médica se realizaron en dos consultorios
privados ubicados en la alcaldia Benito Juarez, Ciudad de México.

Relacionado con los lineamientos éticos de la investigacién en salud, todos los
participantes que integraron la investigacioén principal, incluido el colaborador de este
estudio de caso, aceptaron participar mediante un consentimiento informado, el cual
estipulaba la confidencialidad de su informacién e identidad, por lo que los nombres
de cada colaborador fueron modificados

Se accedi6 a los grupos denominados “Enfermos de cLaucomA” y “GLaucoMA”.
Dichos grupos se encuentran en el medio digital Facebook ®.

A cada colaborador residente de la Ciudad de México o drea metropolitana se le
entrevisté de manera presencial, los participantes fueron entrevistados de tres a cuatro
veces con una duracion de dos horas cada sesion.
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Una vez realizado el trabajo etnogréfico se procedié a construir la narrativa
y a efectuar el andlisis de la informacién en un proceso de triangulacion
hermenéutica, mediante el entrecruzamiento de la informacién recabada.

ENTENDIENDO EL CONTEXTO DEL PADECIENTE Y DEL PADECER

El estudio de caso corresponde a Mario Janeiro, la primera entrevista, asi
como las posteriores, se realizaron en una cafeteria cerca del Parque Lincoln
en la colonia Polanco, Ciudad de México; desde el primer encuentro Mario
se expresaba de manera muy abierta, amena y no parecia tener problema
alguno en contar su historia o en exteriorizar sus emociones durante este
proceso, ya que ha trabajado —y contintia haciéndolo— en afrontar y
aceptar su padecer.

Mario naci6 el 18 de septiembre de 1983, por lo que en el momento
del primer encuentro tenia 38 afos; nacid, crecié y radica en la alcaldia
Azcapotzalco, en la Ciudad de México, siempre ha vivido cerca de su familia
materna, ya que su vivienda y la de algunos familiares se encuentra en el
mismo lote, integrada principalmente por su tia, prima y madre, quienes son
su red de apoyo primordial durante todo el padecimiento y en el proceso de
bisqueda y gestion de atencion.

Durante el transcurso de su infancia tuvo los primeros malestares visuales
que afectaron su vida cotidiana, ya que a partir de los seis afios comenzé a
sufrir de estrés porque no podia ver bien el pizarrén, lo cual desencadené
la aparicién de gastritis y la biisqueda de atencién médica con diversos
médicos pediatras y con oftalmdlogos. Después de consultar a distintos
especialistas, finalmente recibi6 el diagndstico de cristalino subluxado’ en
un Hospital de la Secretaria de Salud,® ubicado en la Ciudad de México, el
cual fue solucionado mediante una intervencién biomédica quirtirgica que
consistié en remover el cristalino.’

7 Desplazamiento del cristalino de su posicién normal provocado por una rotura o
debilidad en el ligamento encargado de sostener al cristalino [Ramos et al. 2013].

8 La Secretarfa de Salud es la dependencia encargada del control, prevencién de
enfermedades y promocién de la salud, perteneciente al gobierno de México. Ademas,
establece-gestiona las politicas de salud en el pais y en el &mbito de prestacion de
servicios médicos otorga atencién a poblacién sin seguridad social o en salud [Gobierno
de México 2022].

El cristalino es una estructura transparente ubicada en el ojo, se encuentra por detras
del iris (parte pigmentada y circular del ojo) y su principal funcién es enfocar la luz
percibida sobre la retina (parte posterior del ojo) [aa0 2016].
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SABERES MEDICOS SOBRE EL GLAUCOMA
Causas

De acuerdo con la narrativa de Mario, la causa que desencadend
la apariciéon de glaucoma es muy especifica, el antecedente patoldgico
de cristalino subluxado y la intervenciéon quirtirgica que se realizé para
controlar esa afeccién promovieron que, con el transcurso del tiempo, la
presion intraocular se elevara y provocara glaucoma.

iEh!, la causa, bueno [...] por las operaciones que yo he sufrido de nifio, me
quitaron el cristalino, antes no existia lo que ahora es el lente intraocular,
entonces a mi no me pusieron lente intraocular y eso aumenta la miopia y la
presién de los ojos, por lo que yo tengo entendido, entonces era muy probable o
casi seguro que me fuera a dar glaucoma.

Si bien en el imaginario de Mario existian posibles consecuencias, éstas
no representaron un riesgo real hasta la aparicién de los primeros sintomas,
ya que después de las intervenciones quirtrgicas y de algunas consultas
posteriores la vida de Mario regresé a una relativa normalidad, estudi6 la
licenciatura en Negocios Internacionales para posteriormente laborar por
tres afos en una empresa dedicada a la logistica integral de servicios de
paqueteria, hasta que en el 2013 decidié migrar a Inglaterra con el objetivo
de aprender inglés y poder establecerse en ese pais.

La llegada a Inglaterra se suscité entre incipientes malestares como
dolor de cabeza o irritacién ocular, los cuales él atin no significaba en una
escala de gravedad, pero si en una necesidad de atencién.

Cuando ya estaba en Inglaterra, el primer fin de semana que llegué, tenia que
irme a un tour de Inglaterra a Francia en camién, pasabas por el eurottinel y no
sé qué, yo antes de irme fui con un acupunturista que habia visto en una plaza,
yo ya me habia tratado con acupuntura, ya me habian dado acupuntura para
otras cosas, para bajar estrés o lo que fuera, entonces fui y me puso acupuntura,
me puso jeh no recuerdo! unas que son de calor y me senti mejor, pero aun asi
me sentia mal, me llevé también aspirinas porque dije me duele la cabeza y me
dolia la cabeza y me tomaba las aspirinas y no se me quitaba el dolor. Entonces
todo eso sucedi6 antes de que me sintiera tan mal de glaucoma o me diera este
como ataque agudo de glaucoma.
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No obstante, fue hasta el comienzo del curso de inglés que Mario
comenzo a percibir y sentir la presencia de signos que irrumpieron su vida
y cotidianidad.

Un dia estaba en el patio de la escuela donde me fui a estudiar inglés en Inglaterra
y vi una nube, volteé a ver hacia arriba, estaba obviamente en un lugar abierto,
pero volteé a ver y dije: ;esta nube por qué mi otro ojo no la ve?, cerré el ojo y
empecé a ver una pequefia nube, tal cual una nube asi, dije que raro y ya lo dejé
pasar [...] después cuando estdbamos en clase de repente me empezaba a doler
el ojo y sentia como que muy irritado mi ojo, no entendia por qué y veia bien, ya
después empecé a ver en las mafianas una nube que se me quitaba, estaba como
media hora asi y se me quitaba y ya lo dejaba pasar. Pero un dia me levanté y
vi la nube y dije ya se me va a pasar y no se me pasd, entonces me empecé a
estresar porqué dije a ver esto esta mal.

Diagnéstico

Inmediatamente después de este momento, Mario trat6 de establecer
una red de apoyo con las personas mds cercanas que se encontraban a su
alrededor, con el objetivo no sélo de atender y conocer su padecer, sino de
formar redes vinculares y consolidar una estructura social, que le permitiera
gestionar el padecer y le ayudara a entender y adaptarse a los dispositivos
institucionales/culturales del nuevo espacio social habitado.

Entonces le dije a la sefiora con la que vivia, pues que tenia que buscar un
oftalmoélogo y me dijo pues es que aqui lo primero que se hace es ir con un
médico general y el médico general te manda a un especialista y le dije si, pero
no puedo perder tiempo porque ya no veo con el ojo derecho y no, realmente no
me apoy?6, me dijo yo voy a preguntar, pero tienes que hacer eso y [la sefiora]
pregunté a una tienda donde vendian armazones y lentes que estaba cerca
donde nosotros viviamos, porque me fui a vivir a una casa ahi en Inglaterra,
entonces le dije que ;si me habia apoyado? y me dijo no, es que ya le pregunté y
tienes que hacer eso y yo ya no te voy a apoyar porque ese es un tramite que se
tiene que hacer alla [en el hospital].

Después fui yo a donde vendian los lentes y le dije a una seforita que veia
blanco, ella llamé a emergencias a un hospital y me dijeron que tenfa mafiana
una cita, me sacé una cita la chica, una cita para el hospital y fui al hospital de
Bournemouth al drea de ojos y me dijeron que tenia 42 o 48, algo asi de presién
en el ojo derecho, que estaba muy alto.
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La condicién de migrante para Mario supuso la presencia de mas
inconvenientes durante el proceso de biisqueda de un diagndstico y atencion,
ya que los recursos de atencién se limitaron y la sensacion de desamparo
ante la enfermedad, asi como el padecer en si mismo se acrecento.

[Al llegar al hospital] ya como pude le dije [al médico] lo que tenia de los
cristalinos, porque para esto no sabia todo lo que tenia, no sabia cémo se llamaba
eninglés, porque pues son términos médicos entonces los desconocia totalmente,
pues me puse a buscar ahi en internet, le dije ;tiene una computadora? y me
dijo isi!, lo busqué en espaiol se lo traduje en inglés y me dijo: ah no tienes
cristalino jok! Me dijo te van a mandar unas gotas y una pastilla, ve a la farmacia
y ahi las pagas, recuerdo que me dieron Azarga, las otras gotas no me acuerdo
cuales eran y unas pastillas para bajar la presién, me dijo toma esta pastilla y ya
mafiana vas a amanecer bien.

Me la tomé y bien, al otro dia o a los dos dias y me ponia las gotas y vi bien
algunos dias, pero de nuevo me volvié a suceder de que ya no veia, entonces
volvi a ir al hospital y me dijeron —es que ya tienes el tratamiento, ya no te
podemos hacer otra cosa— y dije, no, pues me tengo que regresar a México,
porque aqui no me van a atender o no me van a dar mas medicina para bajar la
presion, entonces estuve asi con las gotas, no me bajaba la presién, ya no veia
con el ojo derecho y pues asi estuve casi todo el mes.

Después de un mes en el cual su atencién médica solamente se
circunscribi6 a la aplicacion de los medicamentos prescritos en el hospital
de Bournemouth, pese a no obtener resolucion o cese a su padecer, regresé a
Meéxico para continuar con la bisqueda de atencion.

Una vez asentado el primer contacto médico en México, los procesos
de atencién se comenzaron a desarrollar y es en este lapso que se establecié
un diagnoéstico definitivo y se le otorgd una clasificacion de cronicidad a
la enfermedad, lo cual marca un punto de inflexién no sélo en el recorrido
terapéutico, sino en la vida de Mario.

Llegué [a México] un viernes, se suponia que los médicos me iban a ver ese
mismo viernes porque yo tenia el regreso el domingo, pero dije no, mejor ya
el viernes [me regreso] para que me revisen porque ya me urgia, pues no me
atendieron el viernes, no trabajaban sabados ni domingos los doctores a los que
yo veia, a los particulares, no fui a ninguna clinica ni nada y ya el lunes fui con
el doctor que me oper6 de nifio y €l tenia como su equipo de oftalmélogos con
diferentes especialidades, el retindlogo que ahi lo conoci y la glaucomatéloga
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que también ahi la conoci, ellos daban consultas algunos dias y en unos de esos
dias me dijo ven de nuevo aqui y ella te va a ver.

Cuando llegué con la glaucomatéloga me tomaba la presion casi cada semana,
tenfa que ir cada semana a que me tomaran la presién, a que vieran los
medicamentos, de repente me quitaban medicamentos y me dejaban gotas, iba
con el de la retina también, yo siempre he visto al retindlogo desde nifio y ahora
vefa a la glaucomatdloga.

Al principio no entendji la situacién porque no conocia casi nada de glaucoma,
pero el problema fue que me hicieron unos estudios como a las dos semanas
o a la semana que llegué de Inglaterra y el diagnéstico decia tiene glaucoma y
maculopatia miépica en ambos ojos y yo dije ;qué es esto?, no sé, no entiendo,
glaucoma se me sube la presién, pero qué es la maculopatia miépica y me puse
abuscar y es algo que degenera la macula y entonces degenera la visién central,
ahi si me senti bastante mal, si entré en depresién, estuve deprimido bastante
tiempo y ahi si fue cuando me deprimi porque yo me puse a buscar lo del
diagnostico qué era.

Yo abri el sobre que iba dirigido a la doctora, yo lo abri porque obviamente los
estudios son mios y lo abri y dije ;qué es esto?, los exdmenes que ven tu ojo
esos que traen un colorcito no sé como se llaman, no recuerdo esos, no los sé
interpretar, no me preocupé eso, pero veia el diagnéstico que decia glaucoma y
maculopatia miépica en ambos ojos, eso fue lo que me preocupd, si me deprimi,
eso fue un shock para mi.

Pronodstico

La situacion conllevo a una resignificacion en la vida y el sentir de Mario,
ya que no sélo era el hecho de enfrentarse a una situacion crénica, sino a un
pronéstico de incertidumbre y severidad que probablemente implicarfan
consecuencias en su vida y quehacer cotidiano.

Me cost6 trabajo, yo ya habia ido antes a terapia, entonces regresé a terapia y
empecé a confrontar algo que yo no quiero confrontar o que no habia querido
confrontar en ese momento, que era la posibilidad de perder la vista, entonces
era bastante dificil.

El establecimiento del diagnéstico supone la aparicion de una segunda
etapa, muy similar a las sehaladas en otras trayectorias del padecer de
enfermedades crénicas [Bury 1982; Osorio 2017], la cual se caracteriza por la
buisqueda y reorganizacién de una red social de apoyo que no sélo coadyuve en
el acompafiamiento a la asistencia sanitaria, sino que legitime la nueva condicion.
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Yo estaba deprimido, siempre me levanté, todos los dias me he levantado, me
he bafiado, pero si hubo un momento en que decia no me quiero levantar, pero
siempre lo hice y fue cuando también empecé a ir a terapia, entonces mucha
angustia y bloqueo de ellos [su familia] hacia mi, porque no nada mas era ok
tienes glaucoma, sino que les decia puedo perder la vista, no, no te va a pasar
nada, vas a estar bien debes pensar en positivo, Dios no te va a dejar asi, entonces
era como no me estan escuchando, no estan escuchando mis emociones y ellos
bloquean las suyas, entonces si fue [...] pues fue duro que no te escuchen.

El afrontamiento y la aceptacion del padecer prosigui6, aunque la
enfermedad biolégica habia sido controlada, el proceso de adaptacion
fue mas dificil de conseguir, Mario decidié buscar nuevas oportunidades
laborales que no implicaran pasar demasiado tiempo en la computadora,
por lo que en el afio 2016 comenzé a estudiar un curso de coaching
(entrenamiento en habilidades de comunicacién y desarrollo personal), lo
cual no sélo le dio una herramienta de independencia laboral o econémica,
sino que le ayud6 a enfrentar emocionalmente el padecimiento; es en
este sentido, con el transcurso del tiempo y los procesos de adaptacion
permitieron que Mario resignificara el pronéstico y al padecer en si mismo.

Para el afio 2016 inicié con lo del coaching porque dije me tengo que dedicar a
algo que no tenga que estar pegado a una computadora, no puedo estar pegado
a una computadora, ya con los antecedentes que tenia desde nifio y ahora con
esto del glaucoma y la maculopatia no puedo estar en algo que esté pegado a
una computadora y lo estudié, ahi me apoyé mi mama4, lo estudié y me gusté
mucho porque ademas se me dio muy bien, todos los médulos se me dieron
bastante bien y después lo empecé a ensefar.

Cuando empecé a estudiar coaching, en el segundo médulo, nos hablaban sobre
con quien no has tenido una conversaciéon y con quien te gustaria tenerla,
recuerdo que me puse a pensar sobre el glaucoma y que en mi casa no me
habian escuchado, me puse llore y llore, yo creo que como una hora y pues
me sirvié porque ahi me escucharon, recuerdo que estaba sude y sude, desde
antes de contarlo empecé a sudar, sentia mucha energfa, empecé a sudar y
sudar y eso me ayud¢ a liberarme bastante, porque si era como en mi casa no
me escuchan, me di cuenta ahi de que no me escuchaban y algo que también
me gusté ahi, con mi staff, fue de que me dijo no te preguntes el ;por qué?,
preguntate ;para qué?

Actualmente la enfermedad no me inquieta nada, si las gotas no funcionan
vendra una operacién, atin no me operan, sélo ha sido medicamento. Antes le
daba mucha importancia al glaucoma, hasta llegué a pensar si me quedo ciego
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me voy a suicidar, yo no voy a estar sin ver, sin embargo, el glaucoma y mis ojos
no son todo, yo soy mas que eso, tengo otros sentidos, tengo un cerebro, ya no
lo pongo como una prioridad, no lo pongo como el glaucoma va a manejar mi
vida, antes si.

TERAPEUTICA Y FORMAS DE ATENCION

Posterior a esos 10 afios de tratamiento y confrontacion con el padecer,
Mario continta acudiendo a control biomédico con los mismos médicos que
lo trataron desde su llegada a México.

Actualmente me sigo atendiendo en el consultorio privado de la misma
glaucomatologa, yo me siento bien, me siento cémodo, yo hablo con los doctores,
por ejemplo, con la glaucomatologa casi cuando iniciamos los tratamientos pues
me decia cuidate, estds muy joven para que tengas glaucoma y yo de repente la
veifa preocupada, pues si a los 29 afos casi 30 que me da el glaucoma yo también
estaba preocupado y ella se preocupaba. Yo la veia a ella y al retindlogo tranquilos
sabiendo la gravedad, tal vez, pero me hacfan sentir bien que lo que esté en sus
manos para atenderme lo van a hacer y eso me hace sentir reconfortado en el
sentido de que siento el apoyo, los doctores que veo me apoyan, no nada mas es
de dame tu dinero y pues ahi te ves ;no?

Durante los acompafiamientos, se pudo observar que, en efecto, las
relaciones médico-paciente se desarrollaron con familiaridad debido a los
10 afios en que Mario ha sido atendido por los mismos médicos. En las citas
biomédicas —del retinélogo y de la glaucomatéloga— fue comun que las
conversaciones se desarrollaran de manera asertiva y cercana, ya que en
ambos casos los tépicos abordados se centraron en la familia, el ambiente
laboral, inclusive en la experiencia y sensacién al usar otras terapéuticas como
la ayahuasca' —como ocurrié durante la sesién con la glaucomatéloga—
haciendo de la consulta y revisiéon biomédica un espacio donde Mario se
siente mas comodo y familiarizado. Aunado a esto, se suscitaron momentos
cuando fue posible observar cémo la médica tratante explicd, orientd
e incentivé la manera correcta en que se debe usar la automedicaciéon en
episodios de dolor.

10 Bebida medicinal producida por una mezcla de plantas psicotrépicas, el liquido fue
originalmente usado por grupos autéctonos de la zona amazdnica para fines de
curanderismo y/o terapéuticos, también para rituales [Mabit et al. 1992].



PADECIMIENTO Y ATENCION DEL GLAUCOMA. UN ESTUDIO ANTROPOLOGICO 185

Médica: ;Cémo te has sentido? ;has tenido algtin cambio?

Mario: A veces tengo dolor de cabeza, pero no es frecuente.

Médica: En periodos de calor te necesitas sobre hidratar, ya que con el calor hay
vasodilatacién tanto en ojos como en cabeza. ;Qué tomas cuando hay dolor de
cabeza?

Mario: A veces aspirina.

Médica: Es mejor que tomes ketorolaco, ya que éste no tiene efecto de
vasodilataciéon como lo tiene la aspirina.

Médica: Y dime, ;como te fue en la ayahuasca?, lef sobre eso cuando me lo
platicaste, son cosas que no nos ensefian en la escuela.

Mario: Me fue bien.

Médica: ;De qué depende como vaya la ayahuasca?

Mario: Tiene que ver con la alimentacién, se prohibe o evita consumir carnes
rojas, grasas y sal antes del evento de ayahuasca.

Médica: Ya ves que con el glaucoma tenemos las mismas recomendaciones,
siempre tiene que ver la alimentacion.

Como se ha demostrado con el testimonio de Mario, la btisqueda de
atencion y los tipos de terapéuticas usadas no sélo se han limitado al control
biomédico de la presién intraocular, la percepciéon de dolencias, molestias
o angustias derivadas del glaucoma fueron més alla de lo fisico, por lo que
parte del proceso de bisqueda y gestion de la atencién se centr6 en dar
resolucion a este tipo de malestares.

He seguido utilizando acupuntura, a veces mi mama sabe de acupuntura y
cuando yo estaba en Inglaterra, antes de que me sintiera tan mal de glaucoma o
me diera éste como ataque agudo de glaucoma, fui a que me pusieran acupuntura
y si me senti mejor, pero aun asi me sentia mal, yo creo que es también algo que
te ayuda. La medicina alopatica, la tradicional ;asi se llama?, eh, pues no tiene
todas las respuestas, yo si creo que detras de las enfermedades hay emociones,
entonces también los puntos de acupuntura tocan alguna emocién o algin
6rgano dentro del sistema que somos, entonces yo si creo en eso.

También usé reiki, pero ya no la utilizo, cromoterapia que es luz de colores,
constelaciones familiares que digo no es medicina, pero toca emociones,
cuencos tibetanos [...] entonces todo eso lo usé para sentirme mejor, porque
por ejemplo reiki es manejo de energia propia o poder ayudar a detectar
estancamientos energéticos y la constelaciéon familiar pues tocas muchas
emociones, te confrontas a esas emociones, eso me hace sentir bien.
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Asimismo, Mario también ha encontrado otras formas de afrontar su
padecer, las cuales no s6lo involucran la atencién por medio de algtin saber
médico, la resignificacién de su vida cotidiana que le dio el padecer, lo ha
conducido a cuestionarse sobre lo disruptivo que puede ser la enfermedad
en lavida delas personas que lo padecen, afectando no tinicamente aspectos
fisiolégicos, sino también factores econémicos, sociales o emocionales que
son poco visibilizados. En este sentido, él ha tratado de involucrarse mas
en la temética del glaucoma desde su perspectiva como padeciente, pero
también desde la posicién de un sujeto politico inmerso en relaciones
dialécticas individuo-sociedad.

No recuerdo en qué punto de mis visitas con la doctora, que es la que me ve
de glaucoma, le dije oiga doctora estd bien padre que aqui viene la gente —me
refiero a Ciudad de México— esta padre que esté el Hospital de la Luz y demas,
pero yo me he dado cuenta de que aqui se ve eso, pero en los otros estados
[entidades federativas de México] no.

[Médica]: Pues también hay de repente doctores que estan en otros estados.

Si, pero no me refiero a eso, me refiero a los que estan en la Sierra, jahi que
pasa?, le digo de todas formas la gente que viene aqui o que estd en otros
estados los medicamentos son muy caros, ;qué pasa si no se los ponen?
[Médica]): No, pues pierden la vista.

Le digo pues es que hay mucha gente que no tiene para comprarse los
medicamentos, aunque vayan al hospital que vayan les van a decir pues si tiene
glaucoma, pues si, pero los medicamentos es un gasto o una inversién si le
quieres ver asi, es una inversién para ver, pero la gente va a preferir gastarse
ese dinero en su comida en lugar de ponerse gotas y van a decir pues ya me
quedé ciego y ni modo.

Poco a poco me empecé a involucrar y dije —pues nadie en todas las platicas que
he visto que sean de glaucoma— todos te dicen que dngulo cerrado es esto, que
el angulo abierto es esto, que la presién sube y te empiezan a explicar en términos
médicos que a mi como paciente no me interesan, sé que sube la presion, sé que
las gotas me ayudan a mantener la presion, pero ;y los pacientes qué?

Estaba en esa pagina de Glaucoma México [en Facebook ®] y un dia les escribi
y les dije: joigan pues ustedes pasan puras pléticas de glaucoma, pero pues no
hay ni un paciente!, jsi quieren yo doy una de mi experiencia como paciente? —
si estaria bien— les dije yo voy el dia que me digan, voy y ayudo y ya me dijeron
—pues tienes que venir con tu doctora— pero pues si yo quiero dar la platica
de qué es vivir con glaucoma, asi se llama viviendo con glaucoma, —no, pues
si, pero tiene que venir la doctora porque asi nos lo piden— y pues ya le dije a
la doctora que me apoyara, si fue y empezamos a hablar de mi caso, entonces
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yo platiqué muy rdpido mi caso, ella hablé sobre mi historial clinico, en este
momento no recuerdo si todo mi historial clinico o partes de y empezamos a
contestar preguntas, me hacian unas preguntas a mi, otras preguntas a ella.

Las problematicas econémicas o sociales que acarrea el padecer un
trastorno crénico, como el glaucoma, también las ha vivido Mario, no
obstante, la red de apoyo, principalmente familiar, ha permitido que la
atencion y medicacién no cese en ningtin momento y la supervisién del
padecimiento por parte del ambito biomédico sea constante.

La verdad a mi me ha apoyado toda mi familia, me ha apoyado mi mama, mi tia,
mi primo, pues yo creo que mi familia en diferentes aspectos, era lo que te decia
la vez pasada, me apoyaban a lo mejor moralmente, pero no me escuchaban
emocionalmente y a veces también me apoyaban econémicamente, sobre todo
el primer ano que eran muchos gastos, porque yo cuando regresé de Inglaterra
venia gastado, pero tenfa un poco de dinero y ya no tenia trabajo, entonces
dije, mientras busco trabajo, con este dinero que tengo me va alcanzar y pues
no, porque me lo gasté todo con los tratamientos, entonces me empezaron a
ayudar.

DISCUSION Y CONCLUSIONES

Desentrafar la experiencia del padecer, desde el enfoque narrativo, pone de
manifiesto la importancia de comprender el contexto en el cual el padeciente
confronta la enfermedad, ademads, permite inferir los sentimientos o
experiencias que Mario ha encarado y vivido durante este proceso, que no
s6lo se ha limitado al problema fisiol6gico. Si bien las dolencias percibidas
por Mario fueron desencadenadas por el glaucoma, fue el contexto
especifico, las interacciones sociales y el significado simbélico que le dio a
éstas la posibilidad de construir socialmente al glaucoma como un padecer
y consecuentemente le permitié orientar su comportamiento, buscar
redes de apoyo (ante su situacion de migrante al inicio de los sintomas) y
comenzar un proceso de biisqueda de atencion.

La literatura reporta que, en el caso de enfermedades visuales, la
percepcion de riesgo o de gravedad es baja al inicio de la enfermedad [Cortes
2005; Lima et al. 2017], ya que en la mayoria de las afecciones oftalmolégicas
la apariciéon de malestares suele ser paulatina, por lo que el sujeto puede
seguir realizando sus actividades normalmente. En este sentido, los estudios
indican que la gente refiere “no haber o sentir un problema mayor” [Cortes
2005] durante la primera etapa de percepcién de sintomas.
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Desde esta premisa, se puede comprender que si bien el glaucoma —entendido
desde la locucién enfermedad— tendra signos y sintomas, establecidos por la
biomedicina, similares en todos los sujetos, la comprensioén, la percepcion y
las actitudes que se adoptan frente a estos signos y sintomas seran distintos,
ya que cada sujeto estd inserto en dimensiones contextuales diversas con
aspectos sociales, culturales y estructurales diferentes [Hamui 2011].

En el caso de Mario, los antecedentes oftalmolégicos le otorgaron un
conjunto de conocimientos que le permitieron significar los sintomas
percibidos en condiciones de alerta para posteriormente resignificarlos en
situaciones de gravedad que ameritaban la biisqueda de atencién inmediata.

La dimensién contextual concedié comprender que las instituciones de
atenciéon médica previamente consultadas durante su infancia conformaron
una red de apoyo que orient6 la bisqueda y eleccion de estrategias o lugares
de atencién terapéutica biomédica, sin embargo, la percepcién de aflicciones
emocionales, que no pudieron ser solventadas desde el ambito biomédico,
condujeron a Mario a la bisqueda de atencién en otros modelos de atenciéon
donde encontré alivio a su padecer y no sélo a su enfermedad.

La experiencia de Mario también certific la presencia de relaciones
transaccionales y sintesis entre modelos médicos, ya que durante el recorrido
terapéutico él ha usado diversas formas de atencién al unisono (terapéutica
biomédica, acupuntura y ayahuasca, entre otras), sin necesidad que una a otra
se reemplacen, incluso ocurriendo la sintesis en los curadores especializados
como sucedi6 con el discurso entre la médica glaucomatéloga y Mario, a partir
del cual la médica argumento una eficacia comparativa entre la importancia
de una adecuada alimentacion para control del glaucoma y una adecuada
alimentacién para el desarrollo exitoso de una sesién de ayahuasca.

El enfoque narrativo posibilita mostrar que cada padecer, como el aqui
mostrado, se entrevera en negociaciones y discursos que son moldeados
por relaciones de poder, que se desarrollan en espacios domésticos o
comunitarios [Hamui 2011; Ochs et al. 1996], las cuales finalmente definen y
limitan las posibilidades de actuar del padeciente. Lo anterior se constata en
la relacion de Mario con el sistema de atencién en Inglaterra, el proceso de
salud/enfermedad/atencién en un espacio migratorio establecié relaciones
de poder entre el &mbito de asistencia sanitaria/migrante, lo cual limit6 las
acciones que pudo realizar Mario para atender su padecer, por lo que la
narrativa no s6lo es una via para conocer los aconteceres individuales, sino
que también es un camino para explorar lo estructural y mediar entre lo
individual, social y cultural.

El anélisis narrativo y el estudio antropolégico de una enfermedad,
como el glaucoma, permite destacar que la experiencia sociocultural tiene
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gran importancia en la gestion y atencion de la entidad nosolégica, ademas,
permite comprender que mads alld del control en la progresion del glaucoma,
el padeciente busca mitigar el sufrimiento causado por la irrupciéon repentina
de una enfermedad, que invariablemente en la representaciéon social es
asociada con la discapacidad visual, ceguera y a la presencia de alteraciones
en la autonomia fisica.
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